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resumo 
 
 
O presente trabalho propõem-se a divulgar o conhecimento que os 
profissionais de Intervenção Precoce na Infância têm sobre o luto por perda de 
expetativa de afeto vivido pelas famílias de crianças com Necessidades 
Especiais, por eles acompanhadas; e as necessidades identificadas para apoio 
neste tipo de luto. A informação obtida através de um inquérito por 
questionário permitiu aferir que os profissionais de Intervenção Precoce na 
Infância consideram ter pouco conhecimento sobre o luto por perda de 
expetativa de afeto e revelam sentir necessidade de obter formação específica 
sobre o tema para um apoio mais eficaz junto das famílias de crianças com 
Necessidades Especiais em processos de luto por perda de expetativa de 
afeto. 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
  
keywords 
 
Bereavement, Loss of Affection expectations; Early Childhood Intervention, 
Family, Special Needs  
abstract 
 
This paper propose to disseminate the knowledge that Early Childhood 
Intervention professionals have on bereavement for the loss of affection 
expectations experienced by families of children with Special Needs, 
accompanied by them, and the needs identified to support this type of 
bereavement. Information obtained through a questionnaire survey allowed us 
to know that Early Intervention professionals consider having little knowledge 
about the bereavement for the loss of affection expectations and feel the need 
to get specific training on the subject to support more effectively the families of 
children with Special Needs in processes of mourning for loss of affection 
expectations. 
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INTRODUÇÃO 
 
Família é um grupo de pessoas que estão interligados por descendência, casamento ou 
adoção, mantendo, por isso, um grau de parentesco entre si. Numa abordagem sistémica 
social, a família é vista como “um todo social, com características e necessidades únicas 
que por sua vez se insere num conjunto mais vasto de influências e redes sociais formais 
e informais” (Serrano e Correia, 2000, p. 19). De fato, ao considerarmos a família nesta 
abordagem estamos a privilegiar o conjunto de relacionamentos e interações que os seus 
membros mantém entre si e como estes produzem efeitos nos comportamentos uns dos 
outros: comportamento gera comportamento. Esta visão é particularmente importante 
nas famílias de crianças com NE, para percebermos a alteração de comportamentos dos 
pais, avós e irmãos quando são informados da deficiência da criança desejada. 
O Sistema Nacional de Intervenção Precoce na Infância (SNIPI)1 define que a criança com 
NE passível de ser apoiada em IPI deve apresentar (1) alterações na funções ou estruturas 
do corpo que limitam o normal desenvolvimento e a participação nas atividades típicas, 
tendo em conta os referenciais de desenvolvimento próprios, para a respetiva idade e 
contexto social; e (2) risco grave de desenvolvimento pela existência de condições 
biológicas, psicoafectivas ou ambientais, que implicam uma alta probabilidade de atraso 
relevante no desenvolvimento da criança. Estes critérios foram definidos com base na 
Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF)2. Esta é uma 
classificação que nos remete para os domínios da saúde, tendo em conta a funcionalidade 
(termo que engloba as funções do corpo, atividades e participação) e a incapacidade 
(termo que inclui deficiências, limitação da atividade ou restrição na participação). 
O fato de haver uma maior clareza e definição dos conceitos referentes a crianças com 
deficiência e NE, não ameniza de forma alguma o sentimento de choque inicial dos pais 
ao receberem a confirmação deste tipo de diagnóstico. Falamos da mudança maior, ou 
mudança de segunda ordem, que é aquela que não é esperada, nem desejada (Santos, 
cit. Jones, 2007, p. 53) tendo por isso um impacto dramático, normalmente acompanhado 
por angústia e sofrimento. Podemos dizer que esta mudança é o fator desencadeante que 
                                                          
1
 Decreto-Lei nº 281/2009, de 6 de outubro 
2
 Definida pela Organização Mundial de Saúde (OMS) em 2004 
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dá início ao processo de luto vivido pelos pais de crianças com NE. De fato, a mudança 
maior vai exigir da família da criança com NE um esforço adaptativo tremendo, que por 
ter uma enorme carga dramática, dificulta a harmonia do processo de adaptação, ou 
então, pode mesmo inviabilizar o processo do luto saudável.  
De acordo com a literatura, o luto é a manifestação exterior da reação psicológica de 
perda de algo ou alguém de grande significado emocional (Parkes et al, 2003, p. 17) 
proporcional ao vínculo estabelecido, que deve ser vivido na sua duração plena (Rebelo, 
2004, p. 56) de forma a que os sentimentos de angústia e sofrimento deixem de estar 
presentes sempre que se evocam as memórias do ente querido. O luto pode ter várias 
causas, sendo uma delas a perda de expetativa de afeto, ou a perda da fantasia, como 
acontece no caso do nascimento de uma criança com deficiência física e/ou mental 
(Rebelo, 2004, pp. 50 e 51). O vínculo estabelecido entre a família e a criança fantasiada é 
abruptamente cortado com a constatação da realidade: a criança desejada não existe e 
no seu lugar temos uma outra que traz um “defeito”. 
A família da criança com NE inicia aqui a sua jornada no processo de luto, que implica 
várias fases, todas necessárias para que o luto seja vivido na sua plenitude. No entanto, a 
angústia e o sofrimento podem ser de tal forma avassaladores, que os membros da 
família podem necessitar de orientação e apoio (Rebelo, 2004, p. 149) ao longo dessas 
diferentes fases, para conseguir chegar à fase de aceitação plena da realidade que lhes é 
apresentada. Esse apoio pode ter uma incidência individual, familiar e comunitária. 
Encontramos a dimensão individual e familiar nas sessões de aconselhamento, 
conduzidas por um especialista em processos de luto; e a dimensão comunitária nos 
grupos de partilha, que podem ser de entreajuda (moderado por pares) ou de orientação 
técnica (moderados por um profissional). 
 O apoio às famílias de crianças com NE em processo de luto, para ser eficaz e adequado, 
deve ser feito por um profissional que (1) por um lado tenha acesso privilegiado à família 
e (2) que, por outro lado, tenha alguma formação específica na temática do luto. O 
profissional de IPI parece-nos reunir os critérios necessários para a prestação do apoio às 
famílias de crianças com NE em processos de luto. De fato, aliando o perfil deste 
profissional com os princípios nucleares da IPI, percebemos a razão pela qual este é um 
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ator privilegiado para este tipo de apoio. Ao ter uma abordagem centrada na família, 
percebe as mudanças de comportamentos dos seus membros, provocadas pela mudança 
maior; tem o saber transdisciplinar que sustenta as suas ações; identifica as forças na 
comunidade e sabe mobilizar as mesmas para ajudar a família nas diferentes fases; e tem 
uma postura reflexiva que lhe confere a elasticidade necessária para aquisição de novas 
competências para apoio em processos de luto. 
 
Com esta dissertação pretendemos aferir qual o conhecimento dos profissionais de IPI 
sobre o luto por perda de expetativa de afeto vivido pelas famílias de crianças com NE, 
por estes acompanhadas em IPI. Para tal foram definidos os seguintes objetivos 
específicos: (1) compreender se os profissionais de IPI têm noções básicas sobre o luto; 
(2)  perceber se os profissionais de IPI identificam as famílias das crianças que estão em 
luto por perda de expetativa de afeto; (3) identificar as necessidades sentidas pelos 
profissionais de IPI para apoio ao luto por perda de expetativa de afeto. 
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1. O luto: conceito geral e processo 
 
O luto é um processo que decorre no tempo resultante de uma perda com significado 
profundo. 
Esse tempo é mais ou menos demorado proporcionalmente ao grau de vinculação que se 
havia estabelecido com o ente querido. Esse grau de vinculação não é nada mais do que a 
intimidade resultante do processo de partilha de sentimentos e comportamentos com a 
pessoa por quem se sente afeto e se deseja estabelecer uma relação. Numa relação 
afectiva estabelecida entre duas pessoas, com um grau de intimidade considerável, 
resultante da partilha de sentimentos, temos uma perda com significado profundo, 
quando uma delas desaparece. A que permanece inicia o processo de luto. 
O processo de luto tem vindo a ser definido na literatura por vários autores, ao longo da 
história. Atualmente, o luto é entendido como um processo caracterizado por um 
conjunto de condições emocionais e manifestações clínicas da pessoa em luto, que 
progridem no tempo de uma forma gradual.  
 
1.1. Definição 
 
“O luto é um período de tempo que necessitamos de viver, após a perda de uma pessoa 
que nos era muito querida, para que todos os momentos belos que com ela partilhámos 
se transformem em doces e suaves memórias.” (Rebelo, 2004, p. 56) 
O luto inicia-se com uma perda sempre que esta tenha significado emocional profundo. 
Considera-se, neste caso, a perda de um ente querido com quem se mantinha uma 
relação afectiva próxima e segura: uma relação de amor. 
Este ente querido é a pessoa de quem queremos estar sempre por perto, para 
estabelecer laços de amor, amizade, cumplicidade, pois é essa presença que nos 
transmite segurança, conforto e aconchego. Pode ser um pai ou uma mãe, o nosso 
passado, com quem temos toda uma vida, desde que nascemos, preenchida de carinhos e 
afetos. (Rebelo, 2004, p. 50) No caso da relação conjugal, é a pessoa que representa o 
nosso presente, o agora e aquela que “sentimos como pai ou a mãe da semente que 
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ambicionamos deixar para o futuro: os filhos” (Rebelo, 2009, p. 80), ou seja, é aquela 
pessoa com quem queremos construir o nosso futuro, partilhar uma vida. Pode mesmo 
ser um filho, ou uma filha, o legado, a quem pretendemos transmitir “todo o testemunho 
de felicidade e esperança que recebemos ou desejávamos ter recebido” (Rebelo, 2004, p. 
52). 
Os afetos são a manifestação da relação de amor. São consequência direta do processo 
de partilha, uma vez que recebemos em igual medida, os afetos que damos à pessoa com 
quem mantemos uma ligação emocional profunda. Estes afetos são visíveis em atitudes e 
comportamentos como por exemplo um beijo, uma carícia, um entrelaçar de dedos, um 
abraço enleado (Rebelo, 2009, p. 80) Em todos eles percebemos a importância da 
proximidade física. A proximidade do outro na partilha devota destes gestos de carinho 
traz-nos uma segurança inestimável, um aconchego no seio daquela unidade, o “esteio da 
vida” (Rebelo, 2009, p. 80). 
O ser humano está formatado para a vida, é contra a sua natureza abdicar dela; tem um 
instinto de sobrevivência que dispara a qualquer sinal de alarme. Por isso, não é 
surpreendente que sinta terror perante a perda da pessoa com quem partilhava uma 
relação afectiva; da pessoa que através desses afetos era o seu amparo para a vida. A sua 
ausência traz uma ideia implícita ao luto que é a memória da pessoa amada que 
entretanto desapareceu. Essa memória “é um complexo sistema de transferência 
eléctrica entre milhares de células nervosas cerebrais que evoluem durante o processo 
provocando diferentes sentimentos” (Rebelo, 2009, p. 78) A angústia que a pessoa 
enlutada carrega ao longo do seu luto está relacionada com o facto da imagem da pessoa 
amada se ir desvanecendo da sua memória com o passar do tempo, e com ela todas as 
recordações de “um passado maravilhoso” (Rebelo, 2009, p. 78) Com o desaparecimento 
da pessoa amada “todo o processo de vinculação e todas as sensações de prazer físico e 
emocional que desenvolvemos em relação ao ente querido terão de sair de nós” (Rebelo, 
2004, p. 53) Esta é uma condição do processo de luto normal, pois a pessoa com quem 
partilhávamos esta ligação deixou de existir, não está mais presente, pelo que temos de 
nos libertar destes laços que nos uniam à pessoa desaparecida. Só assim, teremos a 
disponibilidade emocional para nos ligarmos afectivamente a outra pessoa que nos seja 
17 
 
próxima, partilhe afetos e transmita segurança; só assim será possível mantermos outro 
amor. 
O luto decorre no tempo. Já percebemos como é dramática a perda do ente querido e 
como esta tem um significado emocional profundo. Para que a pessoa enlutada se liberte 
dos laços que a uniam à relação com a pessoa que desapareceu, precisa de tempo para 
expressar os sentimentos, emoções e comportamentos, o que acaba por acontecer de 
forma mais ou menos gradual, mesmo que não seja linear. Isto é, a pessoa em luto vai 
manifestando sentimentos e emoções de acordo com as várias vivências do processo do 
luto; essas manifestações são indubitavelmente necessárias para que as frustrações, 
angústias e inseguranças provocadas pela perda do ente querido sejam exteriorizadas e 
libertem o espaço necessário para a criação de novos vínculos. De acordo com a literatura 
actual, as vivências do luto estão divididas em quatro momentos: choque, descrença, 
reconhecimento e superação. A pessoa em luto passa pelas quatro vivências ao longo do 
processo do luto, de uma forma gradual, ou seja depois de reconhecida uma vivência esta 
é irreversível. No entanto, o percurso feito dentro de cada uma delas é que pode ser de 
avanços e recuos, pelo que não é linear. 
“Todo o processo que medeia entre a perda e a reabilitação para a vida exige um período 
de demora: é o tempo do luto” (Rebelo, 2004, p. 55) O tempo do luto decorre com um 
objetivo: fazer com que a pessoa enlutada recupere a harmonia necessária à 
disponibilidade emocional e afectiva, condição para reassumir vínculos e estabelecer 
ligações afectivas com outras pessoas, pois já vimos que a relação de amor é o esteio da 
vida. De facto, o autor refere que “é necessário vivermos o luto na sua duração plena. 
Num tempo em que todas as tristezas sejam choradas, todas as dores curadas, todas as 
memórias revertidas, todos os vínculos reassumidos. Só assim recuperaremos a paz de 
espírito, uma tranquilidade intima, indispensável para prosseguir a vida na sua plenitude” 
(Rebelo, 2004, p. 56). 
O luto é o tempo necessário para que a pessoa enlutada reaprenda a bem viver. 
 
 
18 
 
1.2. Importância dos Afetos: Amor, Vinculação e Perdas 
 
Os afetos são a essência do ser humano. Acompanham-nos desde o dia em que nascemos 
até ao momento em que exalamos o último suspiro. São vários os relatos de pessoas que 
face a situações em que as suas vidas estiveram em risco, vislumbraram o filme das suas 
vidas a ser-lhes projectado diante dos seus olhos: todas as cenas recordadas, num 
retrocesso ao passado, eram de puro afeto! Tudo isto faz sentido, se recordarmos o que 
foi debatido no ponto anterior, quando o autor referiu que o amparo da vida eram os 
afetos. 
Os afetos são a manifestação da relação afectiva estabelecida entre duas pessoas que 
presam e procuram a proximidade física uma da outra, em busca da segurança 
emocional. Falamos da relação de amor.  
Se os afetos são o esteio da vida, então o amor é a expressão máxima da razão da nossa 
existência. Passa a ser uma condição fundamental para a nossa sobrevivência. De acordo 
com o autor, compositor e intérprete, aclamado em terras de Sua Majestade “All you 
need is Love…” (John Lennon). Uma verdade tão simples e ao mesmo tempo tão absoluta: 
o amor é tudo o que precisamos, para viver uma vida plena de harmonia e serenidade. 
Mas como escolhemos quem amamos? 
Ao longo da nossa vida desenvolvemos relacionamentos diferenciados com um vasto 
número de pessoas, desde a pessoa que senta ao nosso lado no café, até aquele(a) que 
escolhemos para marido/esposa, com quem pretendemos viver o resto dos nossos dias. 
Essa escolha é feita através de um elemento chave: a vinculação. Esta é um instinto que 
nos conduz ao estabelecimento de uma ligação afectiva que mantemos com a pessoa que 
intuitivamente escolhemos para nosso(a) companheiro(a) para nos prover segurança, 
conforto, amparo e filhos saudáveis. Através da vinculação o indivíduo procura investir na 
relação afectiva através da manifestação de sentimentos e emoções requerendo a 
presença constante do ente querido. Esse grau de investimento vai condicionar a 
intensidade e profundidade da relação de amor. 
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A quebra do vínculo na relação, devido à perda da relação afectiva motivada pelo 
desaparecimento do ente querido, vai despoletar o início do processo de luto, com todas 
as suas vivências e expressões de sentimentos associadas. 
 
1.2.1. Amor 
 
“O Amor é fogo que arde sem se ver, 
É ferida que doí e não se sente, 
É um contentamento descontente, 
É dor que desatina sem doer.” 
Luís Vaz de Camões, Os 
Lusíadas 
 
O amor é o sentimento que apresenta as maiores contradições. É bastante comum 
ouvirmos relatos de duas pessoas apaixonadas que num momento de maior paixão 
experienciam emoções positivas como a felicidade e alegria, que muito depressa se 
podem transformar em zanga, inquietação e tristeza, quando o arrufo surge. É sem 
dúvida “um contentamento descontente”. Apesar de encontrarmos na literatura, desde 
os tempos antigos, referências ao amor como uma emoção, a verdade é que este não 
dispensa os restantes domínios da atividade humana: o pensamento e o comportamento 
(Rebelo, 2009, p. 44) 
Uma pessoa apaixonada, ou emocionada pelo amor, pode manifestar essas emoções com 
alterações de funcionamento do seu corpo, como por exemplo, a face ruborizada, a 
palpitação do coração, as palmas das mãos transpiradas, quando se encontra na presença 
da pessoa amada. Estes “são sinais evidentes das alterações que ocorrem dentro de nós e 
que denunciam de modo bem visível a quem nos rodeia o estado de alma em que nos 
encontramos” (Rebelo, 2009, p. 44) É o primeiro passo que caracteriza a emoção. 
O segundo passo diz respeito à interiorização dessa emoção, à representação mental do 
amor, sendo por isso de natureza mais intimista. As alterações do funcionamento do 
corpo que ocorriam até este momento, são agora assimiladas e passam a pertencer ao 
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domínio da sensibilidade. Corresponde aquele ciclone de sensações que nos abala desde 
o nosso âmago até à superfície da pele. Nesta etapa, todo o amor que sentimos pela 
outra pessoa passa pelo domínio sensorial. 
No terceiro passo, aprendemos a manter estas sensações permanentes, interiorizámo-las 
de tal maneira que não permitimos que estas desapareçam. Com este processo somos 
dotados de um enriquecimento emocional e aprendemos a manifestar todas as emoções 
do amor que existe dentro de nós, em comportamentos dirigidos à pessoa amada. 
(Rebelo, 2009, p. 45) 
Entendemos que o amor é mais do que um sentimento; é a emoção aliada à razão, 
expressa através da acção. 
O autor define o amor como uma “vasta colecção de sentimentos que conhecemos em 
nós, com os quais é possível declarar o desejo de bem-querer uma dada pessoa, de ser 
por ela querido e de gerar e manter com ela uma relação íntima.” (Rebelo, 2009, p. 45) 
Nesta definição percebemos que o amor só é possível a dois: pressupõem a existência de 
uma relação onde ambos os indivíduos manifestam os sentimentos que nutrem um pelo 
outro, prova das emoções afectivas interiorizadas no seu íntimo. 
Mas afinal, como amamos? A literatura diz-nos que a acção humana é regulada por três 
sistemas fundamentais do amor, sem os quais a espécie humana já teria sido levada à 
extinção. São esses sistemas: a vinculação, a prestação de cuidados e a sexualidade. 
No amor como vinculação, percebemos que existem dois conceitos fundamentais: a 
pertença e a proximidade. Uma relação amorosa é caracterizada pelo sentimento de 
posse de ambos os bem-amados, que culmina numa espécie de “cativeiro afetivo” 
(Rebelo, 2009, p. 47). Desenvolve-se como que uma obsessão pela pessoa querida, visto 
que a consideramos como uma fonte inesgotável de felicidade. Por sua vez, a 
proximidade é uma questão básica da relação amorosa (Rebelo, 2009, p. 47). A 
proximidade permite criar uma sensação de segurança física e psíquica entre duas 
pessoas que já se encontram unidas pelos afetos. O velho ditado popular longe da vista, 
longe do coração é sem dúvida, uma sabedoria do povo, que numa frase tão simples 
traduz o princípio básico do amor por vinculação. 
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A prestação de cuidados é um sistema fundamental no amor: é o cuidar de quem 
amamos. Este gesto revela um altruísmo que demonstra o verdadeiro bem-querer que 
sentimos pelo outro. Esse altruísmo é visível na identificação das necessidades da pessoa 
amada, no zelar pela sua saúde, no elogiar o percurso académico e profissional, tudo isto, 
partindo do princípio que todos estes comportamentos vão trazer maior felicidade ao 
ente querido. Sabendo que nas relações afectivas a reciprocidade é imediata, “a afeição 
que concedemos é-nos de imediato e continuamente, retribuída” (Rebelo, 2009, p. 50). 
Percebemos que esta prestação de cuidados é o combustível que alimenta sem cessar a 
chama do amor. 
A sexualidade desempenha um papel importante na construção e manutenção do amor. 
É o momento de entrega absoluta de cada dos membros do casal, que culmina na 
confiança cega na pessoa querida. De facto, a simbiose atingida na entrega sexual, intima 
e desinibida, em que ambas as almas se vislumbram uma à outra, não ficando nenhum 
recanto mantido para segredos. É o culminar da união.  
Para amarmos, necessitamos da proximidade física da pessoa querida, sobre quem 
desenvolvemos um sentimento de pertença. No entanto, a vontade de a ver feliz é 
tamanha que insistimos em cuidar dela, com elogios, carinhos e zelando pela sua saúde. 
Todos estes afetos interiorizados e comportamentos manifestados atingem o auge do 
compromisso da relação amorosa com a união do casal através da sexualidade, intima e 
desinibida. É assim que amamos. 
Percebemos nas linhas anteriores que o processo de amar envolve três sistemas. Mas 
esse processo reflecte-se num único tipo de amor? De acordo com a literatura existem 
cinco tipos de amor: o amor-frívolo; o amor-exaltado; o amor-romântico; o amor-
arrebatado e o amor-completo.  
O amor-frívolo é a forma mais vazia da relação conjugal; é mantido apenas pelo contrato 
matrimonial que une duas pessoas, que não anseiam proximidade, nem segurança física e 
mental. Há uma indiferença entre os membros do casal. 
O amor-exaltado é aquele que está aliado ao prazer físico obtido através da relação 
sexual. É um ato egoísta, que tem por fim a satisfação pessoal, por vezes à custa de 
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promessas vãs e mentiras, aniquilando qualquer confiança que pudesse persistir por 
parte do(a) outro(a). 
No amor-romântico percebemos que a proximidade é um fator de extrema importância 
para os companheiros de uma relação afectiva. A partilha de sentimentos é feita de forma 
muito intensa e é recíproca, acabando por se auto-renovar.  
No amor-arrebatado temos a expressão máxima do altruísmo e generosidade numa 
relação. A vontade que prevalece é a de satisfazer o outro em todos os sentidos. 
Por último, o “amor-completo preenche todas as componentes que podemos desejar de 
uma relação afetiva profunda” (Rebelo, 2009, p. 59) Este tipo de amor é visível numa 
relação muito madura onde a partilha de emoções é total, as dificuldades são 
solucionadas em comum e a intimidade celebrada sem tabus.  
 
O amor é realmente um fogo que arde sem se ver. É um conjunto de emoções que 
fervilham dentro de cada um de nós, e que saem cá para fora sob a forma de 
comportamentos carinhosos e afectuosos dirigidos à pessoa amada. Esta pessoa é amada, 
precisamente pela proximidade que mantém com o individuo, constituindo assim fonte 
de segurança física e psíquica. O desejo de ver essa pessoa querida feliz, é o culminar de 
um processo altruísta e generoso, que alimenta continuamente este amor pelo seu 
carácter de reciprocidade. Este amor atinge a expressão máxima na união íntima do casal, 
sem inibições e tabus. Todas estas características e processos do amor representam a 
situação ideal de uma relação afectiva: o amor-completo. 
 
1.2.2. Vinculação e Perdas 
  
A vinculação é um tipo específico de ligações afectivas. É um dos princípios que está na 
origem das famílias e mesmo na perpetuação da própria espécie humana, tendo sido 
considerada por vários autores como um instinto forte para a sobrevivência do Homem. 
Bowlby define vinculação como a propensão dos seres humanos para estabelecerem 
laços afetivos fortes com determinadas pessoas, tendo como consequência ficar 
emocionalmente afetado quando ocorrem separações ou perdas inesperadas e/ou 
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indesejadas (Ribeiro e Sousa, 2002, p. 67). De facto, o vínculo emocional que se 
estabelece entre progenitor e prole (entre pai e filho), foi abordado pela primeira vez por 
John Bowlby na Teoria da Vinculação. De acordo com esta teoria, a criança nasce com um 
conjunto de comportamentos pré-programados que lhe permitem criar um vínculo 
imediato à pessoa que lhe presta cuidados, satisfaz as suas necessidades mais básicas e 
garante a segurança. Estes comportamentos dividem-se em duas categorias: (1) na 
primeira a criança tem um papel mais ativo e inclui os comportamentos de chupar, 
agarrar e seguir; (2) na segunda, a criança procura influenciar o comportamento do seu 
prestador de cuidados e inclui os comportamentos de sorrir e chorar. Em ambos os casos, 
os comportamentos são desencadeados pela perceção de ameaça de origem externa ou 
interna e pela indisponibilidade ou impossibilidade de contacto com a figura de 
vinculação, o seu prestador de cuidados. Tendo em conta o exposto, podemos considerar 
que os comportamentos de vinculação servem fundamentalmente para garantir a 
sobrevivência e segurança da criança. No entanto, devido ao efeito que exercem sobre o 
progenitor, acabam por fortalecer os laços afetivos estabelecidos com o mesmo. 
Esta teoria vai ao encontro de uma outra que nos diz que a vinculação é um instinto 
determinante para a sobrevivência individual, tanto no início da vida, como pudemos ver 
no parágrafo anterior, dado que somos completamente dependentes de outrem; como 
no fim da vida, onde estabelecemos um vínculo forte com outro adulto que nos 
acompanha até ao fim dos nossos dias. (Rebelo, 2004, p. 34). Também se assume como 
um instinto para a sobrevivência colectiva, sendo, por isso determinante para a 
continuidade da espécie humana; mas também na medida que oferece solidariedade e 
protecção social. (Rebelo, 2004, p. 35) 
A vinculação por definição é um propósito constante para mantermos a proximidade e o 
contacto com uma ou várias pessoas que escolhemos e que temos a sensação que 
constituem ou possam vir a constituir fontes de segurança física e/ou psíquica. Com esta 
definição o autor introduz um novo dado a este tipo de ligação afectiva: a segurança. 
“A vinculação visa sobretudo a obtenção de solidez na relação, a qual se traduz, entre 
outros aspectos, na certeza, na confiança, na estabilidade e no amparo que a ligação 
proporciona. É este o elemento-chave que nos permite amar ou gostar de alguém.” 
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(Rebelo, 2009, p. 23). Não resulta de um capricho do homem e tem uma componente 
genética de base que explica porque escolhemos este(a) ou aquele(a) parceiro(a). Não 
obstante, essa escolha tem sempre por finalidade a criação de laços afetivos com alguém 
próximo, que garante segurança física e mental. De facto, a vinculação é exteriorizada 
através de comportamentos que demonstram o amor profundo que se sente pela pessoa 
escolhida intuitivamente. É com essa pessoa que queremos desenvolver uma relação de 
amor, na sua dimensão de prestação de cuidados e de partilha íntima, manifestando o 
desejo de lhe bem-querer, numa atitude de generosidade em prol da felicidade. O 
retorno desta demonstração de afetos é a sensação de segurança emocional e física, 
essencial para manter a harmonia e estabilidade do nosso ser. A vinculação é tanto mais 
forte, quanto maior for a prática de dar e receber entre os parceiros da relação afectiva. 
Por isso, não admira que ao menor sinal de alarme de alteração na relação de vinculação 
estabelecida com a pessoa amada, seja através da estranheza na demonstração de afetos, 
no cansaço pela vida conjugal, da indisponibilidade para solucionar dificuldades da 
família, o individuo inicie uma reação de frustração, com receio de perder esta ligação, 
este vínculo que tanto bem-estar e felicidade lhe proporciona. (Rebelo, 2004, p. 36). 
 
Apesar deste medo ser uma estratégia de defesa de modo a reagir atempadamente com 
vista a manter o elo de vinculação, por vezes, a quebra do vínculo dá-se na mesma. Tal 
acontece sempre que ocorra o desaparecimento da pessoa amada, a quem estava ligado 
através desses laços. Esse desaparecimento pode ser irreversível, por exemplo através da 
morte do ente querido, ou possivelmente reversível, mas sem a certeza de que se consiga 
estabelecer nova ligação afectiva, no caso de divórcio. Em ambos os casos, essa quebra 
ou perda será de maior significado emocional, quanto maior tiver sido o grau de partilha 
estabelecido entre ambos os protagonistas da relação afectiva. (Rebelo, 2004, p. 38)  
No caso das relações amorosas de elevado grau de afetividade, decorrente do vínculo e 
da partilha estabelecido; assim que um dos parceiros desaparece, quebra uma das 
premissas fundamentais da vinculação: a proximidade. A instabilidade provocada por esta 
perda traz insegurança física e emocional. A busca incessante pelo companheiro para 
reparar os laços de afeto que causavam bem-estar, começa. Inicia-se também aqui, com 
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esta perda de significado emocional profundo, o processo de luto que medeia o tempo 
compreendido entre a perda e a superação da mesma. Esse tempo será mais ou menos 
demorado consoante o grau de vinculação (resultante da intensidade da partilha) 
estabelecido com a pessoa amada. (Rebelo, 2004, p. 38) 
 
1.3. Processo 
 
1.3.1. Teorias do Luto 
 
Na literatura não encontramos concordância entre os autores quando nos remetemos 
para a questão das vivências do luto. Ao longo dos anos, várias foram as teorias 
fabricadas sobre o modo como o luto se processa: por fases, estádios, etapas ou mesmo 
através da tomada de atitudes.  
Freud, foi o primeiro autor em 1917, no trabalho intitulado “Luto e Melancolia” a abordar 
a teoria de que o luto era uma exigência que se manifestava na pessoa em luto, para 
retirar a libido de todas as ligações que mantinha com o objecto perdido, o que originava 
confronto pessoal pela exigência não desejada. 
Na década de 60, Bowlby introduz as fases do luto, fundamentando-as com a teoria da 
vinculação. Na década seguinte, Parkes, defende a teoria de que o luto é um processo 
contínuo, sem fim possível. Ainda na década de 70, Elisabeth Kubler-Ross apresenta a 
teoria de estádios do luto: distinguindo fases que se seguiam numa linha temporal, com 
base na observação dos comportamentos de doentes de cancro em fase terminal. Mais 
tarde, na década de 90, Stroebe introduz a teoria do evitamento do luto, clamando que 
pode haver efeitos benéficos ao evitar emoções desagradáveis. Em 1996, Klass, Silverman 
e Nickman falam de vínculo continuado, particularmente no luto de pais pela morte dos 
filhos, ressaltando a importância do relacionamento com o morto. Em 1999, Stroebe e 
Shut, acrescentam a teoria do processo dual, em que o luto se faz de avanços e recuos 
entre a orientação para a perda e a orientação para a superação. Worden, em 1998 
introduz as tarefas do luto e Machin, em 2009, sintetiza algumas das teorias do luto 
apresentadas até então, como o processo dual (em que o luto é feito de avanços e 
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recuos) e o vinculo continuado (em que a aceitação não existe verdadeiramente, mas sim 
uma conformação, no caso de perdas inesperadas). 
Atualmente, temos o autor José Eduardo Rebelo (2009), que na sua obra “Amor, Luto e 
Solidão” apresenta uma teoria do luto que sistematiza as reacções vividas face à perda 
em quatro fases: o choque, a descrença, o reconhecimento e a aceitação. 
 
1.3.2. Vivências do Luto 
 
As reacções que surgem após uma perda com significado emocional profundo podem ser 
sistematizadas em quatro fases distintas, nomeadamente o choque, a descrença, o 
reconhecimento e a aceitação. A cada uma destas fases corresponde uma tarefa que deve 
ser desenvolvida. No caso do choque, lidamos com o torpor; na descrença há uma busca 
da pessoa querida, no reconhecimento dá-se a desorganização emocional e com a 
aceitação inicia-se a reorganização emocional. 
A primeira etapa inicia com a tomada de conhecimento da perda. A pessoa em luto fica 
em choque e manifesta esse sentimento através da recusa ativa da realidade, ou seja, não 
quer acreditar que o ente querido desapareceu. Esta negação debilita a pessoa em 
termos físicos, pois à sua volta à toda uma panóplia de evidências que atestam o 
desaparecimento da pessoa amada. Por outro lado, o enlutado pode ficar num estado de 
dormência, numa serenidade aparente. Este torpor é necessário há sobrevivência da 
pessoa enlutada face a uma realidade tão devastadora e súbita, que lhe retira toda a 
estabilidade emocional. Esta estratégia vai-lhe dar o tempo necessário até recuperar a 
capacidade emocional e mental para enfrentar a realidade. É a fase mais breve do luto, 
uma vez que tanto pode durar poucas horas, como poucas semanas. (Rebelo, 2009, p. 87) 
A etapa da descrença é caracterizada pela busca incessante do ente querido. 
Corresponde à parte optimista desta fase do luto. Há uma procura das memórias vivas da 
pessoa que desapareceu nos objectos que lhe pertenciam, nas pessoas que conviviam 
com ela, nos locais que costumavam frequentar e até em datas especificas. Essa busca 
termina em inglória, pois a verdade é só uma: a pessoa amada já não existe, pelo que há 
um desencontro. Perante esta constatação, a pessoa em luto pode seguir dois caminhos: 
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o da frustração ou o do desespero. No caso da frustração, esta é manifestada através da 
tristeza. Neste momento o enlutado trava uma luta desigual onde experiencia 
sentimentos de solidão e momentos de isolamento, que não passam de um grito “surdo” 
de socorro. Aliviado um pouco na sua tristeza, o enlutado retoma o optimismo e ganha 
esperança de voltar a encontrar a pessoa querida, acabando por repetir o ciclo da 
descrença. No caminho do desespero, este é expresso com atitudes agressivas contra a 
pessoa que desapareceu (por ter abandonado todos os projectos e sonhos que tinham 
sido elaborados em conjunto), contra o causador da perda (no caso de haver a quem 
atribuir culpas pelo desaparecimento da pessoa amada) e contra quem se opõem à busca 
(muitas vezes são familiares que acreditam que as atitudes tomadas durante a busca não 
são saudáveis e impedem o enlutado de as realizar). Uma vez libertada, alguma da 
agressividade, a pessoa em luto fica novamente ansiosa para retomar a busca do ente 
querido, repetindo o ciclo, uma e outra vez. Entretanto o tempo decorre e vai chegar o 
momento em que a busca termina, o desencontro é assumido como inevitável.  
A partir deste ponto, há um reconhecimento da perda: a pessoa por nós amada, figura de 
vinculação na nossa vida e o elemento que conferia estabilidade emocional e psíquica, já 
não existe. Com esta constatação há uma convulsão emocional. O turbilhão de emoções 
explodem da nossa mente a uma velocidade que pensamos não ser possível permanecer 
são. Dessas emoções destacamos a culpa, pois acreditamos que podíamos ter feito algo 
mais para preservar a pessoa querida e impedir a sua súbita partida; sintomas 
depressivos; o desabamento da relação conjugal, ao nível da intimidade, compromisso e 
romance; e raiva dirigida à pessoa perdida, familiares, amigos, causador da perda, Deus 
ou outro guia espiritual e contra a sociedade. O tempo continua a decorrer. As emoções 
sucedem-se umas às outras e vão libertando espaço no interior do enlutado. 
Neste momento, começa a haver uma reorganização emocional. Há uma aceitação de 
que a perda é irreversível, o que abre caminho para o redefinir o “eu”. Agora, a pessoa 
em luto, libertou-se dos laços que a vinculavam ao passado e tem disponibilidade 
emocional para desenvolver novos laços de afetos com outras pessoas. (Rebelo, 2009, pp. 
87-113). 
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No final do processo a pessoa em luto sobreviveu a uma perda de significado emocional 
profundo e adapta-se a uma nova vida sem a presença da pessoa amada, liberta dos laços 
que a uniam ao passado e com disponibilidade física, emocional e mental para criar e 
partilhar novas ligações afectivas, ou seja, está disponível para bem viver. 
 
1.3.3. Causas do Luto 
 
Um ser humano experiencia cerca de 30 lutos ao longo da sua vida. Nem todos estes lutos 
são por morte, isto é, existem outras perdas que desencadeiam o processo do luto, com 
as diferentes vivências, como pudemos constatar no ponto anterior. 
Essas causas podem ser sistematizadas em cinco grupos: (1) a perda da pessoa amada; (2) 
a perda de expetativa de afeto; (3) o dano ao amor-próprio; (4) a desvalorização social. 
No que respeita ao primeiro grupo, a perda da pessoa amada pode ocorrer no caso da sua 
morte, mas também em situações de divórcio, de emigração e encarceramento. A perda 
de expetativa de afeto é a perda da fantasia sobre alguém que ainda não existia, como no 
caso dos fetos abortados e no nascimento de filhos com deficiência. A perda por dano ao 
amor-próprio acontece quando há a amputação de um membro, ou a ablação do seio, no 
caso de mulheres (e homens) vítimas de cancro da mama. A desvalorização social leva a 
uma perda de posição social, como por exemplo da imagem pública, o desemprego ou 
desqualificação profissional, a perda de uma carreira profissional. (Rebelo, 2009, pp. 50 e 
51) 
 
 
2. A Família: Mudança Maior e Perda de Expetativa de Afeto 
 
2.1. Família: Abordagem Sistémica 
 
A família, enquanto conceito e alvo de investigação, tem vindo a ser abordada de uma 
forma sistémica, na última década. Ao perspectivarmos a família como um sistema, 
devemos privilegiar as relações que os seus membros estabelecem uns com os outros. De 
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facto, se nos limitarmos a considerar a família como um mero somatório dos seus 
membros, teríamos uma visão redutora do verdadeiro potencial sistémico desta 
instituição. São as relações que os membros mantêm entre si que garantem o dinamismo 
deste sistema, na medida em que produzem comportamentos, atitudes e reações: 
comportamento gera comportamento. (Santos, 2007, p. 49). Deste modo, será seguro 
reconhecer que as características de um indivíduo vão-se moldando em função das 
interações que este mantém com outros indivíduos, ao longo da sua vida. 
A família composta por indivíduos, cada um com características inatas permeáveis às 
interceções com os restantes membros e por isso moldáveis em função dos 
relacionamentos que vai mantendo, é um sistema vivo, em constante mudança, com um 
enorme poder adaptativo. A mudança pode ser desencadeada por situações traumáticas 
e inesperadas, trazendo instabilidade, que por sua vez provoca insegurança. A capacidade 
de adaptação não é mais do que um conjunto de estratégias que a família adota para 
progredir para um outro nível que lhe garanta o equilíbrio e serenidade, essenciais para a 
sua sobrevivência. 
Esta capacidade de adaptação torna-se evidente com o nascimento de uma criança com 
NE. 
 
2.2. Ciclo de Vida Familiar e Mudança Maior 
 
Quando duas pessoas decidem constituir família iniciam um processo que passa por 
várias fases/estádios. O primeiro estádio corresponde ao casal sem filhos e vai desde a 
fase do namoro até ao nascimento do primogénito. O segundo estádio diz respeito à 
família a procriar, com o filho mais velho na primeira infância. No terceiro estádio a 
família está centrada em criar e educar os filhos que se encontram em idade escolar. 
Quando a criança mais velha atinge a fase da puberdade/adolescência, a família entra no 
quarto estádio. No quinto estádio a família é a “rampa de lançamento” dos jovens 
adultos. No sexto estádio os pais ficam sós novamente e o sétimo estádio corresponde ao 
período entre a reforma e a morte (Santos, 2007, p. 51). 
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Ao considerarmos a família um sistema vivo, não podemos interpretar este ciclo de vida 
familiar de uma forma estanque e linear, pois isso implicaria uma visão redutora da 
realidade. De facto, a soma das interações dos seus membros e a influência das condições 
sócio económicas do meio envolvente, pode fazer com que a família comporte vários 
estádios ao mesmo tempo, o que por sua vez, exige um esforço acrescido na sua 
capacidade adaptativa.  
Independentemente da família comportar vários estádios ao mesmo tempo ou de 
transitar de um estádio para o outro, esses processos implicam sempre mudanças 
esperadas, designadas na literatura como mudanças de primeira ordem (Santos, 2007, p. 
53). O nascimento do primeiro filho é considerado uma mudança de primeira ordem, pois 
pressupõem a adaptação da família do primeiro para o segundo estádio. No entanto, se a 
criança nasce com NE, estamos perante uma mudança dramática, inesperada e não 
desejada, sendo por isso classificada como uma mudança de segunda ordem, ou de 
mudança maior (Santos, 2007, p. 53). 
O casal que se encontra no primeiro estádio, a partir do momento em que decide 
conceber uma criança, transfere todos os seus sonhos, fantasias e expetativas para esse 
pequeno ser: o filho desejado. 
Testemunho 1 
“Esta é a criança de sonho pela qual tens esperado desde que tu mesma eras 
criança, a brincar com bonecas. Finalmente vais-te tornar a mãe perfeita! 
Começa a preparação… aulas de Lamaze, papel de parede, roupinhas de bebé, 
mantinhas de lã… tu fantasias como vai ser esta criança de sonho. Um jogador 
de ténis, um astronauta, um génio literário. Entretanto já leste livros e livros 
sobre maternidade. Um bebé com cólicas é o teu maior medo…” 
(Seligman & Darling, 1997, p. 40) 
 
De facto, nenhum pai deseja ter um filho com NE, pois isso implicaria ir contra o seu 
instinto biológico e colocaria em causa a importância do seu papel na perpetuação da 
espécie. 
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Testemunho 2 
“Estive sempre receosa que o meu filho tivesse uma deficiência – um dos nossos 
amigos tem um filho com uma deficiência terrível, mesmo terrível. Estávamos 
preocupados. Apenas queríamos um filho saudável.” 
(Seligman & Darling, 1997, p. 38) 
 
2.3. Reações ao Diagnóstico de Deficiência 
 
A comunicação do diagnóstico de deficiência de uma criança pode ser devastador para os 
seus pais. Todos os desejos, sonhos e expetativas desabam num ápice, desaparecem 
numa fração de segundo assim que o médico profere as palavras indesejadas. A mudança 
maior tem aqui o seu começo. O momento em que a notícia é comunicada interfere na 
capacidade dos pais para suportarem e perceberem a notícia, seja nos períodos pré e 
neonatal, seja durante os primeiros anos da infância. 
 
2.3.1. Diagnóstico de Deficiência no período Pré-natal 
 
Com os avanços na medicina e com exames de diagnóstico cada vez mais precisos, os 
médicos conseguem diagnosticar determinadas deficiências na criança, ainda na vida 
entra uterina. Quando tal acontece, os pais são devidamente informados da situação e, 
nalguns casos, a dor e o sofrimento são amenizados pelo sentimento de esperança de que 
o médico esteja enganado. 
Testemunho 3 
(mãe de uma criança com hidrocefalia) 
“Fiquei chocada e deprimida, depois de receber a notícia, mas esperei que eles 
estivessem errados.” 
(Seligman & Darling, 1997, p. 40) 
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Esse sentimento é derrotado no momento do parto. O nascimento da criança traduz-se 
no momento em que a mãe vê pela primeira vez o seu(sua) filho(a). O(a) filho(a) 
imaginado, sonhado é confrontado com o filho real. O impacto será tanto maior se o(a) 
filho(a) apresentar uma deformação física, aniquilando a esperança iludida de que o 
diagnóstico de deficiência pré-natal pudesse estar errado. 
 
2.3.2. Diagnóstico de Deficiência no período Neonatal 
 
Alguma literatura suporta que a primeira reação dos pais ao diagnóstico de deficiência 
do(a) filho(a) recém-nascido é de rejeição. 
Testemunho 4 
(mãe de uma criança com trissomia 21) 
“Eu estava como que ausente. Não me queria chegar ao pé dela. Era como se 
ela tivesse uma doença ou coisa do género e eu não queria apanhar também. 
Eu não lhe queria tocar.” 
(Seligman & Darling, 1997, p. 43) 
 
De facto, a confirmação de diagnóstico de deficiência no período neonatal pode provocar 
uma crise familiar de grande impacto (Santos, 2007, p. 54). Esta é a resposta natural à 
incapacidade da família e dos seus membros em reagir a uma mudança desta dimensão. 
São esperadas dos pais reações fortes e intensas nos primeiros dias após o diagnóstico, 
pois são a forma que têm de lidar com a interrupção dos seus sonhos e expetativas para 
aquele(a) filho(a) (Wall, 2003, p. 28). 
 
2.3.3. Diagnóstico de Deficiência na Primeira Infância 
 
Nem sempre é possível diagnosticar uma deficiência no período pré e neonatal. Algumas 
deficiências apenas se conseguem diagnosticar há medida que a criança vai crescendo e 
os sintomas se revelam num atraso de desenvolvimento. Frequentemente, os pais 
apercebem-se de que o seu filho não está a fazer as mesmas aquisições que as restantes 
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crianças da sua idade. Noutros casos, é o pediatra que deteta o atraso de 
desenvolvimento e realiza a bateria de exames necessários ao diagnóstico da deficiência 
responsável por esse atraso (Wall, 2003, p. 30). Em ambos os casos, os pais suspeitam de 
algo não está bem como seu(sua) filho(a)  e o tempo de espera desde essa perceção até à 
confirmação do diagnóstico, vem aumentar o stress e a angústia no seio familiar 
(Seligman & Darling, 1997, p. 46)  
Para determinadas famílias, a identificação da deficiência traduz-se mais num sentimento 
de alívio, do que num sentimento de choque. 
Testemunho 5 
(pais de uma criança com défice cognitivo) 
“Quando o médico nos disse nem acreditei como aceitámos a notícia tão bem! 
Tudo o que posso dizer é foi um alívio ter finalmente alguém que chegasse e 
dissesse aquilo que receámos ouvir durante tanto tempo. Nesse momento 
sentimos que podíamos seguir em frente e fazer o melhor que pudéssemos pelo 
Timmy.” 
(Seligman & Darling, 1997, p. 47) 
 
No entanto, para a grande maioria das famílias, receber o diagnóstico de deficiência de 
um(a) filho(a) nos seus primeiros anos de vida, pode ser absolutamente devastador 
(Seligman & Darling, 1997, p. 47). Durante esse tempo foi-se construindo um laço entre 
pai e filho, assente na premissa de que o filho era saudável; desconstruir esta realidade já 
experienciada e criar uma outra em que o seu filho real tem uma deficiência é um 
processo extremamente difícil. Ao contrário dos diagnósticos de deficiência nos períodos 
pré e neonatal, em que a desconstrução é a de uma expectativa que se tinha em relação 
ao (à) filho(a), neste caso foi estabelecida uma relação com o filho real, supostamente 
saudável e uma transferência de comportamentos, sentimentos e atitudes. Anular esta 
relação e esta transferência e substitui-la por outra não desejada é de um esforço 
adaptativo em termos emocionais e racionais, que pode assumir proporções dramáticas. 
Esta adaptação implica que a família faça o luto pela perda da expetativa de afeto que 
havia depositado no filho desejado. 
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3. O Apoio ao Luto  
 
3.1. Aconselhamento no Luto 
 
A perda com significado profundo desencadeia numa pessoa um conjunto de reacções e 
atitudes que progridem no tempo em quatro vivências distintas. Algumas pessoas podem 
ter dificuldades em passar por essas fases, devido às dificuldades que têm em lidar com 
os sentimentos que decorrem desta perda. Nestas situações o aconselhamento com 
alguma regularidade, vai fazer com que estas superem o seu luto de uma forma mais 
eficaz. 
Este tipo de apoio tem como objetivo principal apoiar a pessoa em luto na superação das 
várias vivências do luto, num período de tempo razoável. Os objetivos específicos dizem 
respeito a cada uma dessas vivências, nomeadamente (1) aumentar a realidade da perda; 
(2) ajudar a pessoa a lidar com os afetos expressos e latentes; (3) ajudar a pessoa a 
superar vários obstáculos para se reajustar depois da morte; (4) encorajar a pessoa a 
dizer um adeus adequado e a se sentir confortável ao reinvestir novamente na sua vida. 
(Worden, 1998). 
 
3.2. Apoio Informal e Apoio Formal 
  
A pessoa enlutada sente-se, normalmente, sem energia para realizar as tarefas do 
quotidiano, particularmente nas duas primeiras vivências do luto: (1) a fase do choque, 
pois canaliza as suas forças para negar ativamente a realidade, quando esta apresenta um 
conjunto de evidências da perda significativa; e (2) a fase da descrença, onde a pessoa em 
luto vive um período de busca incessante do ente querido, utilizando a energia restante 
para seguir esse percurso, através de frustrações e desespero. 
Sem a energia necessária para conviver, passear, trabalhar e mesmo, alimentar-se, o 
enlutado perde praticamente o interesse por si próprio e por tudo o que se passa à sua 
volta. Há um afastamento físico em relação à família e amigos, vivendo longos períodos 
de isolamento. (Rebelo, 2004, p. 141) Por outro lado, pode acontecer que esse 
35 
 
afastamento físico não ocorra, mas isso não quer dizer que haja um aumento da 
proximidade em relação aos outros. De facto, a pessoa em luto pode apresentar um 
“estado mental angustiante e persistente através do qual (…) se sente afastado ou 
rejeitado pelos seus pares, embore se encontre faminto da intimidade que sabe existir 
nos relacionamentos emocionais profundos e na atividade com os outros” (Rebelo, 2007, 
p. 167) Neste caso, falamos de solidão. 
Em ambas as situações, de isolamento e de solidão, o apoio é externo é fundamental.  
Numa primeira instância, consideramos a família da pessoa em luto como o ambiente 
ideal para o desabafo urgente da sua mágoa, tristeza, revolta e desespero. No entanto, tal 
acaba por não se verificar por duas razões: (1) a atrofia da família em criar um espaço 
para o diálogo de sentimentos e emoções, como acontece nas famílias pouco unidas; (2) a 
dor individual dos restantes membros da família, o que os torna pessoas em luto, com 
necessidades de desabafar e não de escutar (Rebelo, 2004, p. 142).  
Falhando o aconchego da família, a pessoa em luto recorre aos amigos impelido pela 
necessidade urgente de desabafo, mas estes nem sempre estão disponíveis para dar o 
ombro e o tempo necessário, àquela pessoa aflita por alguém que a escute. De facto, 
quando travamos relações de amizade com outra pessoa “é porque vemos nela pontos de 
vista comuns sobre alguns detalhes da vida. (…) O convívio torna-se agradável e 
partilham-se bons e maus momentos.” (Rebelo, 2004, p. 142). No entanto, a pessoa em 
luto sofre alterações de comportamento muito drásticas, acabando por confundir os 
amigos que deixam de o reconhecer e de conseguir encontrar os traços de personalidade 
com os quais simpatizavam. Esses amigos acabam por se afastar, pois se não reconhecem 
a pessoa que era sua amiga e que agora é uma pessoa em luto, crêem que não a sabem 
ajudar. Por outro lado, o luto sendo desencadeado por uma perda profunda, vem 
relembrar aqueles que rodeiam a pessoa que sofreu a perda, como o mundo pode ser 
efémero e que essas perdas não são um assunto assim tão distante quanto isso; podem 
acontecer-lhes a eles mesmos. (Rebelo, 2004, p. 142). 
No caso da família e dos amigos, vemos que se trata de um apoio informal ao luto. No 
entanto, devido à indisponibilidade de ambos, ou porque não sabem, ou porque têm 
receio, constatamos que o apoio à pessoa em luto não resulta.  
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Para que o enlutado não sofra de solidão durante o processo de luto, surge o apoio 
formal ao luto. Este pode ser prestado de três formas: serviços profissionais, serviços 
voluntários e grupos de entreajuda. (Worden, 1998) No caso dos serviços profissionais, o 
apoio ao luto pode ser feito por médicos, enfermeiros, psicólogos, técnicos de educação 
ou assistentes sociais, no âmbito individual, com sessões de aconselhamento, ou em 
grupo. Nos serviços voluntários, o apoio é prestado por pessoas altruístas que passam por 
um processo de selecção rigoroso e recebem formação de profissionais para se tornarem 
especialista no apoio ao luto, também este individual ou em grupo. Um exemplo prático 
no nosso país, é o conselheiro do luto, que é um voluntário formado por especialistas no 
luto, no Curso de Conselheiros do Luto, promovido pela associação Espaço do Luto e 
creditado pela Sociedade Portuguesa de Estudo e Intervenção no Luto (SPEIL). Por último, 
temos o apoio desenvolvido no âmbito dos grupos de entreajuda, que é um grupo de 
partilha composto por pares, ou seja, o apoio é feito de pessoas em luto para pessoas em 
luto, com ou sem apoio de profissionais. (Worden, 1998) O grupo funciona mensalmente, 
normalmente moderado por duas pessoas com lutos mais antigos. “Cada pessoa fala do 
seu luto, numa conversa simples e fluente, onde expõe pormenores do seu quotidiano.” 
(Rebelo, 2004, p. 143) Com a partilha de experiências, as pessoas percebem que não 
estão sós na sua dor e começam a normalizar os seus comportamentos como fazendo 
parte do processo natural do luto, ao invés de acharem que estavam a enlouquecer. 
Neste ultimo caso, no apoio formal ao luto, tanto o aconselhamento individual como a 
partilha do grupo de entreajuda são métodos que se complementam para que a pessoa 
em luto possa fazer o percurso do luto de uma forma eficaz e em tempo razoável. 
(Rebelo, 2004, p. 150) 
 
3.3. Regras para Aconselhamento do Luto 
 
O aconselhamento do luto, não tem regra definida sobre o momento em que deve ser 
iniciado. Na literatura, os autores defendem que normalmente o apoio não deve começar 
nas primeiras 24 horas que se seguem à perda com significado profundo, pois a pessoa 
ainda está em choque canalizando a sua energia para uma negação activa da realidade. 
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Existem excepções para prestar apoio nesta fase do luto, como o caso dos doentes 
terminais, em que tenha existido um contacto anterior com a família. O mais indicado é 
iniciar este tipo de aconselhamento nas semanas imediatamente a seguir à perda 
emocional, durante a fase da descrença, pois o enlutado está preparado para enfrentar as 
perturbações da perda. (Worden, 1998) 
A prestação deste tipo de apoio pode ser feita em diferentes ambientes, nomeadamente, 
o consultório, que corresponde a um ambiente formal, o jardim ou o exterior para um 
ambiente informal, ou o domicílio da pessoa em luto, embora neste caso a sua eficácia 
apenas está comprovada no início do luto. (Worden, 1998). 
Os destinatários do aconselhamento no luto podem ser agrupados em três filosofias 
distintas. A primeira defende que o apoio ao luto seja oferecido a todas as pessoas, 
especialmente famílias onde tenha ocorrido situações traumáticas como a morte de um 
pai ou de um filho. A segunda acredita que as pessoas em luto esperam até sentir 
dificuldades na superação do mesmo, para assim reconhecer as suas necessidades e 
limitações e procurar o auxílio que tanto precisam. A terceira filosofia é baseada no 
modelo preventivo, ou seja, prevê as pessoas que deverão ter mais dificuldade ao fim de 
um ano ou mesmo dois anos depois da perda emocional profunda. 
 
3.4. Princípios e Procedimentos do apoio ao luto 
 
Independentemente da filosofia que se adota no aconselhamento no luto, do ambiente 
onde se presta este apoio e do momento que que se inicia, existem uma série de 
principio que regulamentam a sua prestação para que os resultados obtidos sejam 
eficazes. São esses princípios: (1) ajudar a pessoa que ficou a dar-se conta da perda, para 
que saia da fase da negação o mais rapidamente possível; (2) ajudar a pessoa enlutada e 
identificar e a expressar os seus sentimentos, que normalmente são considerados mais 
problemáticos pela dor que comportam, nomeadamente, a raiva, a culpa, a ansiedade e o 
desamparo; (3) ajudar a viver sem a pessoa que desapareceu, ensinando estratégias à 
pessoa em luto para tomar decisões independentes e assumir tarefas que até aqui eram 
da pessoa que partiu; (4) facilitar o reposicionamento emocional da pessoa que 
38 
 
desapareceu, fazer com que o passado se torne passado; (5) fornecer tempo para o luto, 
pois há medida que o tempo decorre os laços vão-se desenlaçando; (6) interpretar o 
comportamento normal, ou seja, fazer com que o enlutado perceba que os 
comportamentos que lhe parecem sintomas de loucura, não são mais do que sintomas do 
processo de luto normal; (7) fazer concessões às diferenças individuais, pois cada um 
pode viver o luto à sua maneira, mesmo com comportamentos que possam parecer 
estranhos; (8) oferecer apoio continuado, para dar esperança e perspectiva a longo prazo; 
(9) examinar defesas e estilos de lidar com o problema, no caso de comportamento 
aditivos e obsessivos; (10) identificar patologia e encaminhar, nas situações em o luto 
passa a apresentar sintomas de doença, sendo a pessoa encaminhada para consultas de 
terapia do luto.  
 
4. Intervenção Precoce na Infância (IPI) 
 
4.1. Definição de Intervenção Precoce na Infância (IPI) 
 
A Intervenção Precoce na Infância (IPI) é um conjunto de medidas de apoio integrado 
dirigido à criança e família, incluindo ações de natureza preventiva e reabilitativa, no 
campo da Acção social, educação e saúde. Os destinatários são as crianças entre os zero e 
seis anos, com atraso ou com risco grave de atraso de desenvolvimento e respetivas 
famílias. 
 
4.2. Sistema Nacional de Intervenção Precoce na Infância (SNIPI) 
 
O Decreto-Lei nº 281/2009 de 06 de Outubro veio criar o Sistema Nacional de Intervenção 
Precoce na Infância (SNIPI) com base nos princípios previstos na Convenção das Nações 
Unidas dos Direitos das Crianças e no âmbito do Plano de Ação para a Integração das 
Pessoas com Deficiência ou Incapacidade. 
O SNIPI consiste num conjunto organizado de entidades institucionais e de natureza 
familiar, com vista a garantir condições de desenvolvimento das crianças com NE. Este 
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sistema é coordenado pelos Ministérios do Trabalho e Solidariedade Social, da Saúde e da 
Educação, com envolvimento das famílias e da comunidade. O SNIPI é constituído pela 
Comissão de Coordenação (de âmbito nacional), que coordena cinco Subcomissões de 
Coordenação Regional (Norte, Centro, Lisboa e Vale do Tejo, Alentejo e Algarve). Cada 
Subcomissão supervisiona um determinado número de Equipas de Intervenção Local 
(ELI), das quais fazem parte técnicos das seguintes áreas de especialidade: medicina, 
enfermagem, psicologia, serviço social, terapia e educação especial (Santos, 2007, p. 91). 
As ELI’s estão sediadas nos Centros de Saúde, em instalações cedidas pelas Direções 
Regionais de Educação ou em Instituições Particulares de Solidariedade Social (IPSS’s). 
 
4.3. Critérios de Elegibilidade para IPI 
 
De acordo com o Decreto-Lei nº 281/2009, são elegíveis para apoio no âmbito do SNIPI, 
as crianças entre os 0 e os 6 anos de idade e respetivas famílias, que apresentem (1) 
alterações nas funções (alterações fisiológicas incluindo funções psicológicas ou da 
mente) ou estruturas (partes anatómicas) do corpo que limitam o normal 
desenvolvimento e a participação nas atividades típicas, tendo em conta os referenciais 
de desenvolvimento próprios, para a respetiva idade e contexto social; e (2) risco grave 
de atraso de desenvolvimento pela existência de condições biológicas, psicoafectivas ou 
ambientais, que implicam uma alta probabilidade de atraso relevante no 
desenvolvimento da criança. 
Os critérios de elegibilidade definidos para o primeiro grupo foram elaborados tendo por 
base a Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde para Crianças 
e Jovens, da Organização Mundial de Saúde (ICF-CY 2007), versão derivada da 
Classificação Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saúde (CIF 2001). Sendo 
assim, para as crianças com alterações nas funções ou estruturas do corpo, consideramos, 
não só, o atraso de desenvolvimento sem etiologia conhecida, que abrange uma ou mais 
áreas (motora, física, cognitiva, da linguagem e comunicação, emocional, social e 
adaptativa) desde que validado por avaliação fundamentada, feita por um profissional 
competente para o efeito; mas também o atraso de desenvolvimento por condições 
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específicas, onde destacamos: a anomalia cromossómica (por exemplo, a Trissomia 21, 
Trissomia 18), a perturbação neurológica (por exemplo a paralisia cerebral), a 
malformação congénita (por exemplo o síndrome polimalformativo), a doença metabólica 
(por exemplo, mucopolisacaridoses), o défice sensorial (por exemplo a baixa visão ou 
cegueira, a surdez) as perturbações relacionadas com exposição pré-natal a agentes 
teratogénicos ou a narcóticos (por exemplo o síndrome fetal alcoólico), as perturbações 
relacionadas com infeções severas congénitas (por exemplo HIV, meningite), a doença 
crónica grave (por exemplo insuficiência cardíaca), o desenvolvimento atípico com 
alterações na relação e comunicação (por exemplo perturbações do espectro do 
autismo), as perturbações graves da vinculação e outras perturbações emocionais. 
Para as crianças com risco grave de atraso de desenvolvimento, consideramos as que 
estão expostas a fatores de risco biológico, nomeadamente, a história familiar de 
anomalias genéticas associadas a perturbações do desenvolvimento, a exposição intra-
uterina a tóxicos (álcool e drogas), complicações pré-natais severas (hipertensão, 
toxémia, infeções, hemorragias, etc), prematuridade inferior a 33 semanas de gestação, 
muito baixo peso à nascença (inferior a 1,5Kg), atraso de crescimento intra-uterino, 
asfixia perinatal grave, complicações neonatais graves (sépsis, meningite, alterações 
metabólicas ou hidroelectrolíticas, convulsões), hemorragia intraventricular, infeções 
congénitas, infeções graves do sistema nervoso central, traumatismos cranianos graves, 
otite média crónica com risco de défice auditivo e criança HIV positiva. Ainda neste grupo, 
consideramos para efeitos de elegibilidade do SNIPI, as crianças expostas a fatores de 
risco ambiental, que podem ser parentais ou contextuais, que atuam como obstáculo à 
atividade e participação da criança, limitando as suas oportunidades de desenvolvimento 
e impossibilitando ou dificultando o seu bem-estar. São os fatores de risco parentais, 
entre outros: mães adolescentes menores de 18 anos de idade, abuso de álcool ou outras 
substâncias aditivas, maus tratos ativos (físicos e emocionais) e passivos (negligência na 
prestação dos cuidados básicos à criança), doença do foro psiquiátrico e doença física 
incapacitante ou limitativa. São os fatores contextuais, entre outros: isolamento (ao nível 
geográfico e por discriminação sociocultural, étnica, racial, sexual, religiosa) e/ou 
pobreza, a desorganização familiar (devido a conflitualidade familiar frequente e/ou 
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negligência da habitação ao nível da organização do espaço e da higiene) e preocupações 
acentuadas expressas por um dos pais, pela pessoa que presta cuidados à criança ou pelo 
profissional de saúde acerca do desenvolvimento da criança. 
Para acesso ao SNIPI, são elegíveis todas as crianças que fazem parte do primeiro grupo e 
as crianças do segundo grupo que acumulem quatro ou mais fatores de risco biológico 
e/ou ambiental. 
 
4.4. Perfil do Profissional de IPI 
 
O perfil do profissional de IPI pode ser analisado quanto à função, ao saber, ao nível de 
poder e à reflexividade. 
O profissional de IPI tem uma função específica enquanto agente de intervenção precoce 
junto das crianças com NE e respetivas famílias. Essa função é definida pelas 
competências que são esperadas deste tipo de profissional. O modelo de competências 
do profissional de IPI assenta em três dimensões interpessoais: sensibilidade, estimulação 
e promoção de autonomia. O profissional de IPI é sensível à experiência vivida pela 
família, deve ser autêntico e empático, deve estimular “aos processos de construção de 
conhecimento da família em termos de forças/recursos e 
dificuldades/necessidades/prioridades sobre si mesma” (Santos, 2007, p. 105) e deve 
promover a autonomia da família em relação ao suporte formal de IPI. 
Para o exercício da sua profissão, este profissional tem que dominar o saber resultante da 
conjugação dos saberes transdisciplinares, designadamente, educação, medicina, 
psicologia, enfermagem, serviço social e terapia. Para além disso, tem que saber ser e 
saber estar em contexto de visita domiciliária com a família. Tal apenas será possível se o 
profissional conseguir fazer uma aplicação refletida do saber transdisciplinar, ou seja, 
deve adequar a teoria à prática e, por conseguinte, aos momentos complexos que advém 
da mesma. É do saber transdisciplinar e da aplicação refletida do mesmo que resulta o 
saber específico do profissional de IPI (Santos, 2007, p. 106). 
A autonomia de tomada de decisões em contexto profissional define o nível de poder que 
é concedido ao profissional de IPI. De facto, o profissional pode ser mais ou menos 
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autónomo sobre a Acção desenvolvida em IPI, e por isso mais ou menos responsável por 
essa Acção. Essa autonomia é influenciada a nível institucional (pela posição que ocupa na 
organização/entidade empregadora) e a nível pessoal, pelo “posicionamento pessoal na 
profissão” (Santos, 2007, p. 107), ou seja, se é um profissional que não toma decisões 
pelo grau de responsabilidade que essa Acção acarreta, tem menor autonomia 
profissional. 
No seu desempenho, o profissional deve ter a capacidade de refletir sobre a sua 
intervenção, sob um olhar crítico à luz dos saberes transdisciplinares que adquiriu. Nesta 
reflexão, deve ser um bom avaliador das ações e das atitudes que tomou durante o 
processo de IPI e, assim, ter consciência das atitudes corretas e dos erros, para que os 
possa corrigir. (Santos, 2007, p. 108). 
 
4.5. Princípios Nucleares da IPI 
 
Para os profissionais de IPI é definido um perfil que comporta um conjunto de funções e 
competências, um saber transdisciplinar, um nível de autonomia e poder de Acção e uma 
capacidade reflexiva. Tendo por base este perfil, a abordagem da intervenção deste 
profissional deve assentar em cinco princípios nucleares: a abordagem centrada na 
família, focalizada nas relações, baseada nas forças, ecológica e reflexiva. 
O profissional de IPI deve desenvolver a intervenção sempre em função do que a família 
considera prioritário e importante para a sua criança, “segundo modos de Acção bem 
conjugados com as rotinas e rituais próprios” (Santos, 2007, p. 92), tendo por base as 
relações estabelecidas entre pais e crianças procurando incentivar “padrões interactivos 
adequados e gratificantes” e contribuir para “a diminuição de interações menos 
desejadas” (Santos, 2007, p. 93). A abordagem deve ser ecológica, na medida em que 
considera não só a família, mas também a comunidade em que esta se insere com a 
“respectiva história, valores, rituais e cultura” (Santos, 2007, p. 92). O profissional não 
pode ser intrusivo, deve, em conjunto com a família, “descobrir forças e capacidades, 
providenciar informação necessária e relevante às necessidades atuais da criança e da 
família, e apoiar incondicionalmente os seus esforços para otimizar as suas competências 
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parentais e os avanços desenvolvimentais da criança” (Santos, 2007, p. 93). A abordagem 
deve ser reflexiva, na medida em que exige um “exercício reflexivo do profissional de IP 
(…) do seu próprio desempenho durante a intervenção e dos seus sentimentos e 
cognições antes, durante e após a ação direta junto da família” (Santos, 2007, pp. 93 e 
94). 
 
4.6. Importância da IPI no contexto familiar 
 
Ao concebermos a família como um sistema vivo devemos ter em conta que é Auto 
consciente, tem uma estrutura própria com subsistemas, opera num ambiente social, 
está delimitada por fronteiras que podem ser com o exterior e entre os subsistemas e 
adapta-se para ser funcional e garantir a sua sobrevivência (Santos, 2007, p. 50). 
Uma mudança dramática, como o nascimento de uma criança com NE perturba o 
funcionamento harmonioso deste sistema familiar, podendo levar à sua rutura. Por vezes, 
o bloqueio gerado pode ser de tal ordem, que há necessidade de uma intervenção 
profissional feita por técnicos especializados. Tem início o processo de Intervenção 
Precoce na Infância (IPI) na família da criança com NE. 
“Aos profissionais de IP (educadores, psicólogos, assistentes sociais, enfermeiros, 
médicos e terapeutas) cabe, quase sempre, a responsabilidade de interagir de forma 
suportiva com as famílias de crianças” com NE (Santos, 2007). 
Inicialmente, pode-se pensar que a admissão de uma família em IPI é um processo 
simples: a família é referenciada, posteriormente contactada, preenche os formulários, 
apuram-se os critérios que determinam a sua elegibilidade, seleccionam-se os serviços 
adequados e inicia-se a intervenção. No entanto, esta visão não comporta os “fatores de 
relacionamento humano envolvidos no processo” (McWilliam, 2003, p. 24). A perceção 
que os pais têm dos profissionais, após o primeiro contacto, pode condicionar todo o 
processo de IPI naquela família. De facto, “nem sempre temos uma segunda hipótese de 
marcar uma primeira boa impressão” (Espe-Sherwindt, 2011). 
Um testemunho de uma mãe relatado por P.J. McWilliam (2003) traduz essa periclitância 
do relacionamento estabelecido entre técnicos de IPI e a família que procura apoio: 
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 “Ela descreve ter-se sentido muito otimista em relação ao programa de intervenção logo 
no primeiro contacto. As pessoas com quem se encontrou pareciam amistosas e 
interessadas e os serviços descritos pareciam poder beneficiar a sua criança. Foi no 
segundo encontro que as coisas se desmoronaram. Foi-lhe pedido que falasse da sua 
história pessoal e da sua família. As perguntas feitas pareceram-lhe intrusivas e nem um 
pouco relacionadas com quaisquer preocupações expressas acerca da criança. (…) Devido 
a esse segundo contacto, a família deixou de trabalhar com os serviços.” (McWilliam, 
2003, p. 41). 
O princípio da clareza é um dos fundamentos sobre os quais é construído o processo de 
IPI centrado na família. No primeiro contacto deve ficar clara, a razão pela qual se 
pretende recolher informações e dados pessoais sobre a criança e família. Com esta 
informação, os técnicos vão conseguir perceber quais as prioridades, os objetivos, as 
necessidades e os recursos da família. Estes quatro itens serão as linhas orientadoras de 
toda a intervenção precoce realizada com a criança com NE e respectiva família. “Para ser 
eficaz, a intervenção tem que ser consistente com os objetivos e prioridades da família 
(…)” (Serrano & Correia, 2000, p. 23) 
A entrada do profissional de IPI no sistema familiar, marca o início de um relacionamento 
que, como visto anteriormente, produz efeitos em ambas as partes envolvidas. Isto é, a 
partilha de informação leva à troca de experiências que, por sua vez, leva à comunhão de 
emoções. A transferência nos relacionamentos é inevitável. “(…) à medida que a relação 
entre a família e o profissional se desenvolve, a natureza e o âmbito da partilha de 
informação irão evoluir.” (McWilliam, 2003, p. 41) 
A intervenção Precoce na Infância surge na vida de uma família num momento de difícil 
adaptação a uma realidade não desejada. As equipas de IPI vão desempenhar um papel 
fundamental enquanto suporte formal de apoio às famílias para que estas possam atingir 
a harmonia, a serenidade e o equilíbrio emocional necessário ao funcionamento vital do 
seu sistema familiar. Esse objetivo é conseguido quando (1) é estabelecida uma relação 
de confiança assente em alicerces de clareza, transparência e compromisso entre técnicos 
e família e (2) é definida uma intervenção tendo por base as prioridades, objetivos, 
necessidades e recursos da família. 
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1. Problema e Objetivos do Estudo 
 
Quando uma família recebe o diagnóstico de deficiência de um(a) filho(a), durante os 
seus primeiros anos de vida, o efeito pode ser absolutamente devastador. A família inicia 
um processo de desconstrução da realidade sonhada (do afeto esperado), para encarar 
uma outra em que o seu filho real tem uma deficiência. A presença do profissional de 
Intervenção Precoce na Infância (IPI) junto da família pode ser um fator determinante na 
realização de um processo de luto por perda de expetativa de afeto, ameno e saudável. 
Colocou-se a seguinte questão de investigação:  
Qual o conhecimentos dos profissionais de IPI sobre o luto por perda de 
expetativa de afeto experienciado pelas famílias de crianças com 
Necessidades Especiais (NE) que acompanham? 
Neste contexto de estudo, definiram-se os seguintes objetivos: (1) compreender se os 
profissionais de IPI têm noções básicas sobre o luto; (2) perceber se os profissionais de IPI 
identificam as famílias que estão em processos de luto por perda de expetativa de afeto; 
(3) identificar as principais necessidades sentidas pelos profissionais de IPI para apoio em 
processos de luto por perda de expetativa de afeto. 
 
2. Amostra 
 
“Qualquer investigação empírica pressupõe uma recolha de dados. Os dados são 
informação na forma de observações, ou medidas, dos valores de uma ou mais variáveis 
normalmente fornecidos por um conjunto de entidades.” (Hill, 2005, p. 41) Numa 
investigação na área das ciências sociais, designa-se por casos estas entidades; o conjunto 
de casos sobre os quais deverá incidir o estudo corresponde ao universo (Quivy, 1995, p. 
159). O universo é a população alvo do problema de investigação, a qual deverá ser 
sujeita a um método de recolha de informação, que depois de tratada e analisada, 
responde às questões colocadas no âmbito do estudo. 
No presente estudo considerámos como população alvo os Profissionais de Intervenção 
Precoce na Infância, que exercem funções em Portugal. 
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Os estudos de investigação, normalmente, procuram dar respostas a problemas que 
abrangem um elevado número de casos ou entidades. Recolher informação junto de cada 
um desses casos, poderá tornar o estudo demasiado demorado no tempo e bastante 
dispendioso. De facto, “o investigador não tem tempo nem recursos suficientes para 
recolher e analisar dados para cada um dos casos do Universo pelo que, nesta situação, 
só é possível considerar uma parte dos casos que constituem o Universo. Esta parte 
designa-se por amostra do Universo.” (Hill, 2005, p. 42) 
Definido o campo de análise o investigador (1) estuda a população alvo na sua totalidade, 
mesmo que seja mais dispendioso e moroso, (2) estuda uma parte representativa da 
população alvo, que apresenta as mesmas características do todo, (3) estuda algumas 
componentes muito específicas dessa população, tendo em conta que estas nunca 
poderão ser representativas do todo (Quivy, 1995, p. 160) Idealmente, tendo em conta os 
aspectos negativos de analisar todo o universo, o investigador procura analisar os dados 
obtidos através da amostra e extrapolar as conclusões para toda a população alvo. “Mas 
este processo de extrapolação das conclusões pode correr bem ou pode correr mal. Se a 
amostra dos dados for retirada do Universo de modo que seja representativa desse 
mesmo Universo, é possível aceitar, com razoável confiança, que as conclusões obtidas 
utilizando a amostra possam ser extrapoladas para o Universo. (…) Mas, se a amostra for 
retirada sem ser considerada a sua representatividade, não é possível extrapolar as 
conclusões para o Universo com confiança.” (HILL, 2005, p. 42) 
Para que tal aconteça, a literatura sugere as seguintes opções: (1) escolher um universo 
“com dimensão suficientemente pequena para poder recolher dados de cada um dos 
casos do Universo, mas suficientemente grande para suportar as analises de dados 
planeadas” (Hill, 2005, p. 43), (2) escolher uma amostra recorrendo a técnicas de 
amostragem, que garantem o carácter formal na representatividade da mesma. 
Neste caso, falamos de métodos de amostragem casual, também conhecidos como 
métodos probabilísticos, onde destacamos a amostragem aleatória simples (técnica da 
lotaria e a técnica de números aleatórios), amostragem sistemática (em que o 
investigador usa o intervalo da amostragem para escolher a amostra), amostragem 
estratificada (o investigador divide a mostra em estratos que correspondem a variáveis 
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pré identificadas) e amostragem por clusters (quando os casos do universo estão 
agrupados em unidades) (Hill, 2005, pp. 45 a 49) 
Por outro lado, existem estudos em que o investigador vai “estudar componentes não 
estritamente representativas, mas características da população” (Quivy, 1995, p. 162). 
Nestes estudos, o critério de seleção dos casos é a diversidade máxima dos perfis, 
relativamente ao problema estudado (Quivy, 1995, p. 163). Para isso, recorrem-se a 
métodos de amostragem não casual, que “não são aconselháveis quando se pretende 
extrapolar para o Universo os resultados e conclusões obtidos com a amostra, mas 
podem ser úteis no início de uma investigação” (Hill, 2005, p. 49). Nestes destacamos a 
amostragem por conveniência (onde os casos escolhidos são os casos facilmente 
disponíveis), e a amostragem por quotas (“análogo ao método de amostragem 
estratificada mas com uma diferença muito importante: em vez de se escolher uma 
amostra aleatória dentro de cada um dos estratos na etapa final, escolhe-se uma amostra 
não-aleatória de tamanho determinado pela fracção de amostragem”). (Hill, 2005, p. 50) 
 
2.1. Caraterização da amostra 
 
Através do método de amostragem não casual, por conveniência, inquiriu-se 52 
Profissionais de IPI, que exercem funções nos distritos de Aveiro e Coimbra e que 
compareceram numa sessão de formação sobre o Luto por Morte ou Perda de Expetativa 
de Afeto, realizada na Universidade de Aveiro. Dos 52 profissionais inquiridos apenas 48 
foram sujeitos a recolha de dados, por impossibilidade de acesso ao instrumento de 
recolha de dados aplicado durante a sessão de formação. Desses 48 profissionais apenas 
dois eram do género masculino, sendo que os restantes 46 eram do sexo feminino. 
Em relação à idade, o intervalo da amostra em termos de idades estava compreendido 
entre os 22 e os 55 anos de idade, dando uma média de 36 anos de idade, da amostra 
inquirida. (Tabela 1) Dos profissionais inquiridos, verificámos que a frequência de idades 
não era uniforme. No grupo não se inquiriu nenhum profissional com as idades de 29, 37, 
41, 43, 45, 48, 49, 51 e 54 anos. Das seguintes idades: 22, 23, 27, 28, 33, 34, 35, 38, 46, 
47, 50, 52, 53 e 55 anos, foi inquirida uma pessoa. Havia dois profissionais com 24, 25, 30, 
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31 e 39 anos de idade; três profissionais com 26 anos de idade; quatro profissionais com 
32, 42 e 44 anos de idade; e cinco profissionais com 36 anos de idade. 
 
Tabela 1- Frequência de Idades dos Profissionais de IPI 
 
Classe de Idades Nº de Profissionais de IPI 
20-24 anos 4 
25-29 anos 7 
30-34 anos 10 
35-39 anos 9 
40-44 anos 11 
45-49 anos 2 
50-54 anos 3 
55-59 anos 1 
 
 
Da amostra inquirida, cerca de 30% dos profissionais de IPI são educadores de infância e 
27% têm formação de base na área da psicologia. Dos restantes, 15% são técnicos de 
serviço social, 11% são terapeutas e 4% são enfermeiros. Importa referir que dos 
profissionais que indicaram outras categorias profissionais, um está a realizar estágio na 
área da psicologia, outro é mestre em ciências da educação e o terceiro é professor de 
educação especial. (Fig. 1) 
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Fig. 1 – Área de formação dos Profissionais de IPI 
 
Estes profissionais, embora tenham formações de base bastante diversas, estão neste 
momento a desempenhar funções na área de IPI, alguns com mais experiência 
profissional que outros, tendo em conta os anos de serviço. De fato, apenas 19% da 
população inquirida está há mais de 6 anos a exercer funções de profissional de IPI. A 
grande maioria trabalha nesta área há menos de 6 anos e cerca de 16% ainda não tem um 
ano de experiência profissional na IPI. (Fig. 2) Sendo assim, verificámos que dos 48 
profissionais, oito estão a exercer funções na área da IPI há menos de 1 ano; 17 são 
técnicos de IPI há cerca de 1 e 3 anos; 11 deles já têm uma experiência que se situa entre 
os 3 e 6 anos de serviço na IPI; e 10 são profissionais de IPI há mais de 6 anos. 
 
 
Fig. 2– Tempo de Serviço do Profissional de IPI na área de Intervenção Precoce na Infância 
Profissão 
Educador de Infância 
Psicólogo 
Técnico Serv. Social 
Terapeuta 
Enfermeiro 
Outro 
Não respondeu 
16% 
33% 
21% 
19% 
11% Tempo de Serviço 
Menos de 1 ano 
Entre 1 e 3 anos 
Entre 3 e 6 anos 
Mais de 6 anos 
Não respondeu 
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Na sua intervenção, a maioria trabalha com mais de 10 crianças e famílias em IPI. Cerca 
de 15% trabalham apenas com uma criança e 11% trabalham com duas e cinco crianças. 
Importa realçar que cerca de 17% dos inquiridos não respondeu quanto ao número de 
famílias que acompanhava. Dos profissionais inquiridos, 8 acompanham só uma criança 
em IPI, 6 acompanham duas crianças, 2 acompanham três crianças, 4 acompanham 
quatro crianças, 6 acompanham cinco crianças, 1 acompanha seis crianças, 2 
acompanham sete crianças e outros 2 acompanham oito crianças; 3 profissionais 
acompanham nove crianças e doze destes afirmaram acompanhar mais de dez crianças. 
(Fig. 3) 
 
 
Fig. 3– Número de Crianças acompanhadas em IPI 
 
No acompanhamento das famílias, 6 profissionais de IPI mencionaram que 
acompanhavam apenas uma família, 5 acompanham duas famílias, 3 apoiam três famílias, 
seis fazem IPI em quatro famílias cada um, 4 acompanham cinco famílias, 1 acompanha 6 
famílias, outro acompanha 8 famílias, e o terceiro acompanha 9 famílias. Cerca de 12 
profissionais dão apoio em IPI a mais de 10 famílias. (Fig. 4) 
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Fig. 4 – Número de Famílias acompanhadas em IPI 
 
 
Durante o tempo de intervenção do profissional de IPI, junto das famílias de crianças com 
Necessidades Especiais, pode acontecer que o serviço seja interrompido por um número 
diverso de factores. No caso da amostra inquirida, a grande maioria nunca interrompeu o 
apoio prestado em IPI, perfazendo um total de 29 profissionais. (Fig. 5) Dos restantes, 15 
profissionais de IPI responderam que já terminaram o apoio em IPI e 4 não responderam. 
 
 
Fig. 5– Interrupção do Apoio em IPI 
 
 
Dos que interromperam esse apoio (cerca de 31%), de entre as razões apontadas 
destacamos (1) o fato da criança deixar de ser elegível por atingir a idade superior ao 
0 
5 
10 
15 
20 
25 
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Mais de 
10 
Não 
respondeu 
31% 
61% 
8% 
Interrupção do Apoio 
Sim 
Não 
Não respondeu 
N
º 
d
e 
Fa
m
íli
as
 
54 
 
limite definido como o permitido para acompanhamento em IPI (mais de 6 anos de 
idade), (2) a mudança de residência das famílias de crianças com NE acompanhadas em 
IPI para fora da zona de abrangência das ELI’s; (3) por decisão e indisponibilidade das 
famílias. 
 
Dos 52 profissionais de IPI inquiridos, com análise dos dados obtidos a partir de 
48 desses profissionais, verificamos que é uma amostra jovem composta 
maioritariamente por pessoas do género feminino, com idades na faixa etária 
dos 30 anos de idade, com formações académicas de base nas áreas da 
educação e psicologia e que desempenham funções como profissionais de IPI 
há menos de 6 anos. Individualmente, cada um desses profissionais acompanha 
um elevado número de crianças com NE e respectivas famílias; a grande 
maioria não tem experiência de interrupção desse mesmo apoio. 
 
3. Procedimentos 
 
A recolha de dados para o estudo proposto sobre os conhecimentos dos profissionais de 
IPI sobre a temática do luto por perda de expectativa de afeto, ocorreu no final da sessão 
de formação realizada no âmbito do projecto de investigação Apoio ao Luto por Morte ou 
Perda de Expetativa de Afeto, promovido pela Universidade de Aveiro, sob a coordenação 
da Prof.ª Doutora Paula Santos e financiado pela Fundação Calouste Gulbenkian. Tem 
como entidades parceiras a Associação Espaço do Luto, Associação Nacional de 
Intervenção Precoce e a Associação Diferentes e Especiais. 
Este projecto de investigação tem como objecto principal apurar quais as competências 
dos profissionais de IPI para apoiar as famílias de crianças com NE que estejam em 
processos de luto por morte ou perda de expectativa de afeto. Decorreu entre Novembro 
de 2011 e Maio de 2012. Durante este período realizou uma sessão de formação inicial 
para apresentação do projecto de investigação à comunidade dos profissionais de IPI, dos 
distritos de Aveiro e Coimbra; e organizou uma série de seis sessões de aconselhamento 
sobre diferentes aspectos do luto por morte ou perda de expectativa de afeto, com 
55 
 
frequência mensal, dirigidas a estes profissionais e moderadas por especialistas 
reconhecidos e conceituados nesta área, tais como: Prof. Doutor José Eduardo Rebelo (U. 
Aveiro, Presidente do Espaço do Luto), Prof.ª Doutora Fátima Albuquerque (U. Aveiro, 
Dep. Línguas e Cultura, Diretora do Espaço do Luto), Prof.ª Doutora Maria Manuel 
Baptista (U. Aveiro, Dep. Línguas e Cultura), Prof.ª Doutora Marília Rua (ESSUA), Marilyn 
Espe-Sherwindt, Ph.D (U. Ohio, Diretora do Family Child Learning Center) e pais de 
crianças com NE (Associação Diferentes e Especiais).  
A sessão de formação inicial realizou-se no dia 25 de janeiro de 2012, das 09h30m às 
17h00m, na sala C.3.27 do Departamento de Educação da Universidade de Aveiro. A 
sessão foi dirigida aos profissionais de IPI dos distritos de Aveiro e Coimbra e foi 
moderada pela Prof.ª Doutora Paula Santos e pelo Prof. Doutor José Eduardo Rebelo que 
introduziram os temas “Famílias de crianças com Necessidades Especiais – reacções ao 
diagnóstico” e “ O Luto- importância do profissional de IPI na família da criança com 
Necessidades Especiais”, respectivamente. No final da sessão foi solicitado aos 
profissionais de IPI presentes que procedessem ao preenchimento de um questionário, 
instrumento de recolha dos dados necessários para o desenvolvimento deste estudo no 
âmbito do mestrado em Ciências da Educação, área de Avaliação, ano lectivo 2011/2012. 
O questionário foi entregue em suporte de papel a cada um dos profissionais 
individualmente, explicitando a necessidade do preenchimento do mesmo a caneta, num 
máximo de 15 minutos. Foi-lhes solicitado que respondessem às questões com a maior 
sinceridade possível, para uma maior veracidade do estudo. Foi-lhes garantida a 
confidencialidade dos dados recolhidos e anonimato das respostas fornecidas. No final 
desse tempo, procedeu-se à recolha dos questionários, com exceção de quatro dos 
questionários distribuídos a pedido dos inquiridos, sob a promessa de serem devolvidos 
devidamente preenchidos em suporte digital, o que acabou por não se confirmar. 
No final da sessão de formação inicial, a Prof.ª Paula Santos proferiu o discurso de 
encerramento de sessão, agradecendo a presença e disponibilidade dos presentes para 
frequentar a sessão no âmbito do ALMPEA e pelo preenchimento do questionário 
destinado à recolha de dados a serem utilizados no estudo sobre luto por perda de 
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expectativa de afeto, a realizar no âmbito do Mestrado em Ciências de Educação- Área de 
Avaliação. 
 
4. Instrumentos de Recolha de Dados 
 
Depois de determinarmos o universo de um estudo científico e apurar qual a amostra 
desse mesmo universo que deverá ser inquirida, procede-se à recolha de dados essenciais 
para o estudo em questão. “Esta operação consiste em recolher ou reunir concretamente 
as informações determinadas junto das pessoas ou das unidades de observação incluídas 
na amostra.” (Quivy, 1995, p. 183) 
Para isso, existem um conjunto de métodos de recolha de dados, que devem ser 
selecionados em função dos objectivos da investigação e tendo sempre presente que o 
“investigador tenha uma visão global do seu trabalho e não preveja as modalidades de 
nenhuma destas etapas sem se interrogar constantemente acerca das suas implicações 
posteriores.” (Quivy, 1995, p. 185) Daí que os métodos de recolha de dados sejam 
selecionados ao mesmo tempo que os métodos de análise da dados. De facto, “os 
métodos de recolha e os métodos de análise dos dados são normalmente 
complementares e devem ser escolhidos em conjunto, em função dos objectivos e das 
hipóteses de trabalho.” (Quivy, 1995, p. 185) Se pretendemos um estudo de carácter 
qualitativo vamos escolher um método de recolha de dados que permita o recurso a um 
método de análise de conteúdo; por outro lado, se o nosso estudo for de carácter 
quantitativo, será sensato selecionar um método de recolha de dados que recorra a um 
método de tratamento estatístico desses mesmos dados. 
Dos principais métodos de recolha de dados destacamos o inquérito por questionário, a 
entrevista e a observação direta. Neste estudo foi usado o inquérito por questionário. 
 
4.1. Inquérito por Questionário 
 
“Um questionário, por definição, é um instrumento rigorosamente estandardizado tanto 
no texto das questões, como na sua ordem. No sentido de garantir a comparabilidade das 
57 
 
respostas de todos os indivíduos, é absolutamente indispensável que cada questão seja 
colocada a cada pessoa da mesma forma, sem adaptações nem explicações 
suplementares resultantes da iniciativa do entrevistador.” (Ghiglione, 2011, p. 110) 
Este método deve ser utilizado para (1) obter o conhecimento de uma população na sua 
forma mais abrangente: “as suas condições e modos de vida, os seus comportamentos, os 
seus valores e opiniões” (Quivy, 1995, p. 189); (2) analisar um fenómeno social “a partir 
de informações relativas aos indivíduos da população em questão”; (3) interrogar um 
elevado número de pessoas, onde se coloca a questão da representatividade. 
Tem como principais vantagens proceder a análises de correlações através da 
quantificação de uma multiplicidade de dados; permite uma maior representatividade da 
amostra em relação ao universo do estudo. (Quivy, 1995, p. 189) 
Os problemas identificados no uso deste método prendem-se com o custo elevado na 
aplicação do mesmo; a superficialidade das respostas; a individualização dos inquiridos; e 
“o carácter relativamente frágil da credibilidade do dispositivo” (Quivy, 1995, p. 190). 
 
O método de recolha de dados aplicado a este estudo com o objetivo de apurar o 
conhecimento dos profissionais de IPI sobre o Luto por Perda de Expetativa de Afeto, foi o 
inquérito por questionário, pois permite tratar um elevado número de variáveis com 
alguma agilidade e permite conhecer uma determinada população de uma forma mais 
abrangente. 
Devido ao carácter exploratório do tema, criou-se um documento de raiz, dividido em 
duas áreas principais, sobre as quais pretendíamos recolher o máximo de informação. São 
essas áreas: (1) Caraterização do profissional de IPI e (2) Competências de Apoio em 
Processos de Luto por Morte ou Perda de Expetativa de Afeto. 
O grupo 1: Caraterização do profissional de IPI, é constituído por questões abertas e 
fechadas para análise quantitativa, sobre o género, idade, categoria profissional, tempo 
de serviço na IPI, número de famílias e crianças apoiadas, razões principais para 
interrupção do apoio e as competências que caracterizam um profissional de IPI. 
O grupo 2: Competências de Apoio em Processos de Luto por Morte ou Perda de 
Expetativa de Afeto, é constituído por questões abertas e fechadas para análise 
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quantitativa e de conteúdo, sobre a caraterização do processo de luto, o conhecimento 
dos profissionais de IPI sobre luto por perda de expectativa de afeto, a identificação de 
famílias de crianças com NE em processo de luto, as dificuldades pessoais para apoio 
nestes processos de luto, estratégias para melhoria do seu desempenho, importância e 
temas a tratar nas sessões de aconselhamento. 
 
5. Métodos de Análise de Dados 
 
“A maior parte dos métodos de análise das informações dependem de uma de duas 
grandes categorias: a análise estatística dos dados e a análise de conteúdo” (Quivy, 1995, 
p. 222) 
 
5.1. Análise Estatística dos Dados 
 
A análise estatística dos dados veio permitir a manipulação rápida e em massa de 
variáveis, sendo por isso mais adequado nas investigações “orientadas para o estudo das 
correlações entre fenómenos susceptíveis de serem exprimidos por variáveis 
quantitativas” (Quivy, 1995, p. 224). Sempre que o método utilizado na recolha de dados 
for o inquérito por questionário, a análise estatística será obrigatoriamente o método a 
usar no tratamento destes. (Quivy, 1995, p. 224). 
 
5.2. Análise de Conteúdo  
 
A análise de conteúdo incide sobre mensagens tão variadas como obras literárias, artigos 
de jornais, atas de reuniões, entre outros. Tem como principais vantagens analisar o que 
está implícito numa mensagem, obriga ao maior distanciamento do investigador em 
relação a interpretações espontâneas, é um método metódico e sistemático (Quivy, 1995, 
p. 230). A principal dificuldade na utilização deste método prende-se com a 
impossibilidade de generalizar o que foi identificado na amostra, para o universo. É o 
método a utilizar para tratamento dos dados recolhidos através da entrevista. 
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“A análise de conteúdo (…) é um método muito empírico, dependente do tipo de ‘fala’ a 
que se dedica e do tipo de interpretação que se pretende como objetivo. Não existe o 
pronto-a-vestir em análise de conteúdo, mas somente algumas regras de base, por vezes, 
dificilmente transponíveis. A técnica de análise de conteúdo adequada ao domínio e ao 
objetivo pretendidos, tem que ser reinventada a cada momento, exceto para usos 
simples e generalizados, como é o caso do escrutínio próximo da decodificação e de 
respostas a perguntas abertas de questionários cujo conteúdo é avaliado rapidamente 
por temas.” (Bardin, 1977). 
A análise de conteúdo, como um conjunto de técnicas de análise das comunicações, 
apesar de poder ser considerada como um instrumento de análise, é marcada por uma 
grande diversidade de formas e é adaptável a um campo de aplicação muito vasto, ou 
seja, o campo das comunicações. Hoje, de acordo com Bardin (1977), a análise de 
conteúdo é definida como: “um conjunto de técnicas de análise das comunicações 
visando obter, por procedimentos, sistemáticos e objetivos de descrição do conteúdo das 
mensagens, indicadores (quantitativos ou não) que permitam a inferência de 
conhecimentos relativos às condições de produção/receção (variáveis inferidas) destas 
mensagens.” 
 
Tendo em linha de conta o que está previsto na literatura, a análise estatística de dados 
foi o método de análise de dados a aplicar neste estudo que utilizou o método de recolha 
de dados: inquérito por questionário. Para além disso, foi também utilizada a análise de 
conteúdo para tratamento da informação obtida nas questões abertas.  
Para esse efeito, recorreu-se ao programa informático SPSS-IBM versão 19 para inserção 
dos dados obtidos numa base de dados. Uma vez feita a inserção dos dados, trabalharam-
se as variáveis estatisticamente, numa linha de análise quantitativa. Com este tratamento 
de dados obtivemos tabelas e gráficos que melhor explicitavam a caraterização do 
profissional de IPI. 
 Para a segunda parte do questionário foi utilizada a análise de conteúdo com a 
identificação de categorias, posteriormente tratadas quantitativamente recorrendo ao 
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programa Excel do Microsoft Office 2007. Com este tratamento obtivemos tabelas e 
gráficos que explicitavam os conhecimentos dos profissionais de IPI para apoio das 
famílias de crianças com NE em processo de luto por perda de expectativa de afeto. 
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III. RESULTADOS 
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1. Noção de Luto por Perda de Expetativa de Afeto 
 
Quando inquiridos sobre o conceito de luto por morte ou perda de expectativa de afeto, 
um terço dos profissionais de IPI (Fig. 6) entende o luto como um processo que decorre 
no tempo, mais ou menos demorado, resultante da perda de alguém significativo, com 
quem se mantinha uma forte relação emocional. É um processo fortemente marcado pela 
ausência desse alguém. Dos 48 inquiridos, cerca de 16 referem que este tipo de luto “é 
um processo de perda ou prejuízo de uma relação com alguém significativo, com 
consequências emocionais”; “é um processo de várias fases que resulta da reação à perda 
física ou emocional de alguém querido”; e acrescentam que é “um processo de assumir 
uma perda física de alguém significativo”, sempre “complexo com grande carga 
emocional”. Ainda temos uma referência ao luto como um “processo de perda da criança 
idealizada”. 
 
 
Fig. 6 – Noção de Luto por Perda de Expetativa de Afeto dos Profissionais de IPI 
 
Outros profissionais consideram o luto como uma reação ao sentimento de perda (neste 
caso da criança) seja ela física (por morte), ou emocional (das expectativas frustradas), 
constantemente influenciada pela confrontação com o diagnóstico de deficiência, pela 
capacidade da família em desconstruir a imagem idealizada do filho, pela resiliência da 
família em superar situações difíceis e pela sua capacidade em gerir o conflito familiar 
que resulta destas frustrações. Referem ainda que esta reação costuma estar associada a 
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sentimentos de tristeza, desorientação, angústia, fragilidade e solidão. Dos 48 
profissionais de IPI, 14 responderam que o luto por perda de expetativa de afeto é “uma 
reação emocional à perda de alguém significativo”; uma “vivência de sentimentos de 
angústia”; “reação à perda física ou idealizada da criança até à aceitação”; é provocado 
pela “perda da criança” e agravado pelas questões da “conflitualidade familiar, vinculação 
e dificuldade em lidar com situações difíceis”, fortemente marcado pela “desorientação, 
fragilidade emocional e sensação de vazio”. 
Os profissionais que consideram o luto por morte ou perda de expectativa de afeto como 
uma fase, entendem esta como sendo necessária na vida das pessoas que experienciam 
acontecimentos traumáticos. É uma fase pela qual as pessoas com perdas profundas 
devem passar, de forma a superar o evento traumático e aceitar a nova realidade, 
vivendo a vida de uma forma serena. Dos 48 técnicos inquiridos, 6 consideram este tipo 
de luto como um “estádio de profunda tristeza”, composto por fases necessárias à 
“superação e aceitação”; é uma evolução “gradual de aprendizagem para lidar com a 
frustração e tristeza da perda”, sendo por isso uma “adaptação à nova condição”. Importa 
referir que 12 dos profissionais inquiridos não responderam à questão. 
 
2.Caraterização do Processo de Luto 
 
Quando questionados sobre as etapas que caracterizam o processo de luto, a grande 
maioria dos profissionais de IPI, cerca de 33 profissionais num total de 48, revelou não 
conseguir identificar os diferentes momentos que caracterizam a pessoa enlutada (Fig.7).  
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Fig. 7 – Identificação das Etapas do Luto pelos Profissionais de IPI 
 
Os profissionais que responderam afirmativamente, num total de 14, destacaram as fases 
da negação e aceitação como os momentos que marcam todo o processo do luto (Fig.8). 
O comportamento de raiva por parte da pessoa enlutada também foi referido por uma 
parte significativa dos profissionais. Das outras fases mencionadas, ainda que com menor 
frequência, destacamos o choque e a negociação. Para além disso, foram mencionados 
pontualmente e de uma forma bastante diversificada os seguintes momentos como 
próprios do processo do luto: catarse, rejeição, depressão, resignação, reparação, 
reintegração, adaptação, culpa, superação, resiliência, construção, legado. Sendo assim, 
pudemos apurar que a fase da negação foi referida por 16 profissionais; a aceitação por 
14; a raiva por 11; o choque por 4; a negociação por 3; a depressão por 3; a adaptação 
por 3; a culpa por 3; a rejeição, a reintegração e a construção foram mencionadas duas 
vezes cada uma delas; a catarse, a resignação, a reparação, a superação, a resiliência e o 
legado foram referidas uma vez. Um dos inquiridos não respondeu. 
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Fig. 8 – Nomeação das Etapas do Luto pelos Profissionais de IPI 
 
3. Identificação de Famílias de Crianças com Necessidades Especiais em Processos 
de Luto 
 
Os profissionais de IPI são os atores privilegiados no apoio prestado às famílias de 
crianças com Necessidades Especiais, quer pela atuação precoce junto da criança e 
família, na medida em que acompanham esta última na percepção da nova realidade; 
quer pelo conhecimento especializado sobre a tipologia do desenvolvimento anormal da 
criança que apoiam, que serve de linha orientadora para os pais. Devido ao lugar 
privilegiado que ocupam no seio da família, acabam por ficar com uma visão real e 
actualizada dos momentos que atingem a família de criança com NE, em processo de luto 
face ao diagnóstico não desejado. Foi solicitado aos profissionais de IPI que 
identificassem as famílias que acompanhavam presentemente, e que na opinião deles, 
pudessem estar em processos de luto. As respostas obtidas foram de certa forma 
equitativas: o grupo dividiu-se em duas partes; uma identifica famílias de crianças com NE 
em processos de luto e outra não. (Fig. 9) Um total de 22 profissionais de IPI afirmou 
saber identificar as famílias de crianças com NE a viver este processo de luto; 24 destes 
técnicos não conseguem identificar estas famílias; 2 dos inquiridos não responderam. 
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Fig. 9 – Identificação das Famílias de crianças com NE em processo de luto 
 
Aos que responderam afirmativamente, foi-lhes solicitado que caracterizassem o 
progresso dessas famílias no processo de luto. A maioria dos profissionais, num total de 9, 
respondeu que as famílias que acompanhavam viviam um processo dinâmico no luto, pois 
era feito de avanços e recuos; caracterizado por ser demorado no tempo, e que embora 
predominasse a dor, o conflito e a solidão, também persistia a esperança. De acordo com 
os profissionais, estas famílias estão a fazer progressos, ainda que de “uma forma 
demorada e difícil” e “beneficiariam da ajuda de outros pais ou profissionais com 
competências na matéria”. (Fig. 10) Uma parte dos profissionais, num total de 3, 
identificou as famílias no momento da negação revelando que muitas acabam por 
manifestar comportamento eufóricos na presença do profissional, para camuflar a 
doença da criança. Os restantes consideraram que as famílias que acompanham estavam: 
(1) em choque, pela recente confirmação do diagnóstico de deficiência da criança; (2) em 
estado de ansiedade para conhecer os resultados dos exames para despistagem de 
deficiência da criança; (3) em depressão, caracterizadas por sentimentos de cansaço e 
desânimo; (4) revoltadas pelas mudanças drásticas que ocorreram nas suas vidas após o 
nascimento do(a) filho(a) deficiente; (5) na fase de expressão de sentimentos; (6) e na 
fase da construção, pois estavam na busca ativa de meios para melhorar a qualidade de 
vida da criança. 
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Fig. 10 – Identificação da Fase do Luto das Famílias de crianças com NE em processo de luto 
 
 
4. Dificuldades do Profissional de IPI para Apoio no Luto por Perda de Expetativa de 
Afeto 
 
Os profissionais de IPI foram inquiridos sobre o conhecimento que têm do Luto por Perda 
de Expetativa de Afeto, ao nível de conceitos e etapas. De seguida, procurou-se saber se 
estes profissionais reconheciam quando as famílias das crianças com NE que 
acompanham em IPI, estavam em processos de luto pela confrontação com a nova 
realidade: a de que tinham um(a) filho(a) deficiente. De um modo geral, as respostas a 
estas questões acabaram por revelar alguma insegurança e desconhecimento dos 
profissionais de IPI sobre a temática proposta. Tal facto acabou por se confirmar quando 
uma percentagem considerável dos profissionais de IPI inquiridos, respondeu que sente 
alguma dificuldade para prestar apoio no Luto por Perda de Expetativa de Afeto. (Fig. 11) 
Um total de 24 profissionais de IPI, dos 48 inquiridos afirmou sentir muita dificuldade 
para prestar apoio em processos de luto por perda de expetativa de afeto; 14 revelaram 
ter alguma dificuldade; 5 informaram ter total dificuldade; 3 pouca dificuldade; e nenhum 
destes respondeu não ter dificuldades para apoio neste tipo de luto. Dois dos inquiridos 
não responderam à questão. 
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Fig. 11– Grau de Dificuldade dos Profissionais de IPI para Apoio no Luto 
 
Dos aspectos que dificultam a prestação de apoio no luto por perda de expetativa de 
afeto, os profissionais de IPI destacaram: (1) a falta de formação especializada na área do 
luto por perda de expectativa de afeto e particularmente nas estratégias de apoio neste 
tipo de luto; (2) dificuldades pessoais em lidar com o tema do luto e as conotações 
associadas ao conceito; (3) falta de experiência pessoal de perdas com significado 
profundo para aumentar o poder de empatia junto das famílias enlutadas; (4) a recusa da 
família da criança com NE em receber este tipo de apoio. (Fig. 12) 
Das razões apontadas, constatamos que os profissionais de IPI mencionam aspectos que 
dificultam a prestação de apoio no luto por perda de expetativa de afeto, que se podem 
agrupar em três dimensões: pessoal, profissional e da família. Na dimensão pessoal, são 
referidos aspectos da personalidade, designadamente, dificuldades pessoais em lidar com 
a temática do luto e da morte, com 12 referências, o facto de nunca ter passado por um 
processo de luto, referido 8 vezes, falta de controlo emocional, referido por 4 
profissionais; sentimentos de tristeza, sentimentos de impotência, sentimentos 
contraditórios: enquanto profissional sabe que deve apoiar, mas no momento sente uma 
relutância pessoal, falta de experiência pessoal, ter passado por situações de luto 
recentes, ausência de reflexão sobre a temática, a juventude do profissional, todos estes 
aspetos mencionados 2 vezes, ser tendencialmente pessimista, dificuldade em lidar com a 
carga emocional que está associada ao luto, ter uma identificação “excessiva” com 
pessoas em luto, referidos por 1 profissional de IPI. Ainda na dimensão pessoal foram 
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identificados aspectos no relacionamento do profissional com a família, como por 
exemplo, o envolvimento emocional com as famílias, mencionado por 7 profissionais; a 
dificuldade em ser empático com as famílias, referido num total de 5 vezes; o facto de 
ainda não ter experienciado a maternidade/paternidade, referido por 2 profissionais; a 
proximidade com os seus membros e dificuldade em lidar com a tristeza da família, 
ambos mencionados uma vez. 
 
 
Fig. 12– Aspetos que dificultam o Apoio no Luto por Perda de Expetativa de Afeto 
 
Na dimensão profissional, foram referidos os seguintes aspectos, a falta de formação 
especializada, referido por 20 profissionais; a pouca frequência do apoio prestado às 
famílias em IPI que é insuficiente para a prestação de apoio em processos de luto, 
referido por 6 profissionais; não conhecer estratégias para prestação deste tipo de apoio, 
desconhecimento do processo de luto, mencionado por 4 profissionais; falta de 
informação e de experiência profissional, referidos por 3 profissionais; e a dificuldade em 
reconhecer os comportamentos da família em processo de luto, referido por 2 técnicos. 
Na dimensão da família, foram identificados como principais aspectos a recusa da família 
ao apoio prestado, referido por 7 profissionais; a falta de abertura, mencionado por 4 
profissionais; os diferentes padrões culturais e religiosos da família, mencionados por 2 
profissionais; e a ausência de um conhecimento profundo sobre a família, com uma 
referência. 
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Ao identificar a dificuldade expressa pelos Profissionais de IPI para prestar apoio às 
famílias de crianças com NE em processos de luto por perda de expectativa de afeto, 
constatamos que a esmagadora maioria gostava de ver o seu desempenho melhorado, 
num total de 44 profissionais, dos 48 inquiridos. Três responderam “talvez” e um não 
respondeu. (Fig. 13)   
 
 
Fig. 13 – Melhoria do Desempenho no Apoio ao Luto por Perda de Expetativa de Afeto 
 
Quando solicitados para dar sugestões para melhoria do desempenho no luto por perda 
de expetativa de afeto, os profissionais de IPI, referem como principal estratégia a 
formação especializada. São apresentadas outras sugestões para melhoria deste 
desempenho, nomeadamente (1) a partilha de experiências, (2) ouvir testemunhos e 
relatos na primeira pessoa sobre perdas com significado profundo, (3) receber sugestões 
de literatura especifica do apoio no luto por perda de expectativa de afeto; (4) 
acompanhar especialistas no Aconselhamento no Luto durante algumas sessões; (5) 
aumentar o grau de segurança pessoal para abordar o tema. (Fig. 14) 
Pudemos verificar que das sugestões apontadas para melhoria da prestação de apoio no 
luto por perda de expetativa de afeto, 20 profissionais de IPI fazem referência à 
realização de sessões de formação; 6 referem a “formação temática”; 5 dos técnicos 
mencionam a importância da partilha de experiências “entre profissionais”; 3 consideram 
que ouvir testemunhos na primeira pessoa pode contribuir na melhoria do seu 
desempenho, bem como receber sugestões de literatura; outras sugestões são referidas 
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com menos frequência como por exemplo a realização de grupos de partilha para pais de 
crianças com NE, acompanhar especialistas de aconselhamento no luto “no terreno”; e 
ser capacitado com estratégias de intervenção. 
 
 
Fig. 14 – Sugestões para Melhoria Prestação de Apoio no Luto 
 
 
5. Sessões de Aconselhamento no Luto por Perda de Expetativa de Afeto 
 
Tendo em conta o relatado anteriormente, entendemos que a maioria dos profissionais 
de IPI inquiridos considere as sessões de aconselhamento necessárias à melhoria do seu 
desempenho no apoio às famílias de crianças com NE em processos de luto por perda de 
expectativa de afeto. (Fig. 15)  
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Fig. 15 – Importância das Sessões de Aconselhamento 
 
 
De facto, 35 profissionais num total de 48, consideram importante frequentar sessões de 
aconselhamento no luto para a prestação de apoio adequado. Os restantes 13 inquiridos, 
não se mostraram certos em relação à importância destas sessões tendo por isso 
respondido “talvez”. 
Os profissionais referem que gostavam que os temas abordados nessas sessões fossem 
ao encontro das suas necessidades para melhorar competências de apoio neste tipo de 
luto. 
 
 
Fig. 16–Sugestão de Temas para Sessões de Aconselhamento 
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Dos temas abordados destacamos: (1) a caraterização do processo de luto ao nível de 
conceitos, etapas, causas, factores que influenciam o decorrer do processo; (2) a 
adequação do comportamento do profissional de IPI ao momento vivido pela família 
quando recebe o diagnostico de deficiência do(a) filho(a), que passa pela aprendizagem 
de estratégias para consciencializar a família da deficiência da criança, pelo 
aconselhamento aos pais no caso do(a) filho(a) deficiente ser primogénito, pela 
identificação de sentimentos associados à perda de expectativa de afeto; (3) modalidades 
de aconselhamento no luto por perda de expectativa de afeto; (4) tipos de intervenção no 
luto: individual ou grupal; (5) estratégias para fortalecimento das relações conjugais após 
a perda emocional; (6) luto no divórcio; (7) intervenção no luto patológico; (8) 
fortalecimento de estruturas pessoais. (Fig. 16) 
Dos principais benefícios que poderiam retirar destas sessões de aconselhamento, os 
profissionais de IPI referem: (1) a melhoria da eficácia do apoio prestado; (2) identificação 
e conhecimento das etapas no processo de luto; (3) maior conhecimento sobre a 
temática do luto por perda de expectativa de afeto; (4) crescimento profissional e 
pessoal; (5) aumento da capacidade de empatia com famílias de crianças com NE. 
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Esta dissertação no âmbito do mestrado em Ciências da Educação, área de especialização 
de Avaliação, procura fazer uma abordagem do conhecimento dos Profissionais de IPI 
sobre o luto por perda de expetativa de afeto.  
Nesta abordagem procuramos saber que noção têm os profissionais de IPI sobre o Luto: 
definição, conceitos e vivências.  
Estes profissionais trabalham junto das famílias de crianças com NE, com quem 
estabelecem laços profissionais e emocionais, quer pelo tipo de intervenção que atua 
precocemente numa altura em que as famílias estão mais fragilizadas, quer pelo princípio 
nuclear de conduzir uma intervenção focalizada nas relações. Devido a esta intervenção 
privilegiada, pretendemos saber através deste estudo se estes mesmos profissionais 
sabem reconhecer as famílias de crianças com NE que estejam em processo de luto por 
perda de expetativa de afeto. 
Considerando que estas famílias de crianças com NE estão a viver processos de luto por 
perda de expetativa de afeto, caracterizados por momentos de negação, descrença, 
reconhecimento ou constatação da realidade, todos eles assinalados por uma convulsão 
de emoções, torna-se fundamental dar apoio no luto desta família, para que a sua 
caminhada em direcção à superação se faça da forma mais célere e serena possível. O 
profissional de IPI surge neste contexto como um ator privilegiado para prestar este tipo 
de apoio às famílias em luto por perda de expetativa de afeto. Com esta investigação 
pretendemos auscultar as dificuldades e necessidades sentidas pelos profissionais de IPI 
para prestar apoio no luto por perda de expetativas de afeto. 
 
O Luto 
 
No que respeita à abordagem do conhecimento dos profissionais de IPI sobre o luto por 
perda de expetativa de afeto, entendemos após o tratamento dos resultados obtidos, que 
conceitos como processo e perda são claros na área da Intervenção Precoce na Infância.  
De acordo com o que pudemos apurar, os profissionais de IPI sabem que o luto é um 
processo que resulta da perda de alguém significativo e que decorre no tempo, mais ou 
menos demorado. Na literatura, confirmamos que “o conceito de luto (…) contém em 
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substância duas vertentes fundamentais: a perda decorrente do desaparecimento físico 
mais ou menos súbito do objecto de vinculação, e o dispêndio de tempo necessário para 
a sua assimilação psicológica.” (Rebelo, 2007, p. 157) 
“O luto é um período de tempo que necessitamos de viver, após a perda de uma pessoa 
que nos era muito querida, para que todos os momentos belos que com ela partilhámos 
se transformem em doces e suaves memórias.” (Rebelo, 2004, p. 56). 
O luto é um processo desencadeado por uma perda com significado profundo, isto é, pela 
perda de alguém, ou de algo, com quem mantemos laços afetivos.  
A necessidade de amar é uma das necessidades básicas do ser humano, manifestada por 
relações afetivas que este estabelece com outras pessoas. A essas relações dá-se o nome 
de vinculação. A vinculação, por definição, “é um propósito constante para mantermos a 
proximidade e o contato com uma ou várias pessoas que escolhemos e que temos a 
sensação que constituem ou possam vir a constituir fontes de segurança física e/ou 
psíquica” (Rebelo, 2004). Percebemos que a vinculação é um conjunto de relações 
afetivas que se estabelecem com o outro, definidas pelo grau de proximidade existente 
entre ambos, com a finalidade de promover a segurança. É, de fato, um instinto de 
sobrevivência individual (no inicio da vida, uma vez que pela proximidade dos pais, a 
criança garante a sua segurança; e no fim da vida, através de cuidados prestados pelos 
filhos ou por outro adulto próximo, para uma partida serena e em segurança na fase 
terminal da vida); e de sobrevivência coletiva (para perpetuação da espécie, pelo desejo 
de sentimentos de pertença a um grupo e proteção social). 
O meio de excelência para a propagação da vinculação é, sem dúvida, a família. De facto, 
a necessidade de vinculação é exteriorizada através de comportamentos que manifestam 
o amor que se começa a sentir de uma pessoa em relação a outra e que no caso de ser 
correspondida, unem-se num ambiente familiar e acolhedor (Rebelo, 2004, p. 36). Esse 
amor é a representação da necessidade da proximidade do outro, quer para prover 
segurança física e mental, quer pela intimidade sexual. A família, há medida que vai 
crescendo, aumenta os laços afetivos que se estabelecem entre os seus membros, que 
procuram através da vinculação alcançar e manter os afetos. 
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“A vinculação é o instinto que nos conduz a estabelecer e a dar continuidade aos laços 
afetivos que criámos com determinadas pessoas e grupo de pessoas. A intensidade das 
relações constituídas varia com a capacidade de dar e receber de cada uma das partes 
envolvidas na relação. Quando, por qualquer razão, se verifica a quebra da vinculação, os 
sentimentos e expressões de luto que então surgem refletirão o grau de intimidade que 
existiu na ligação.” (Rebelo, 2004, p. 38).  
Estes profissionais, na relação próxima que estabelecem com a família, apercebem-se de 
quão traumática pode ser a confirmação do diagnóstico de deficiência da criança, e de 
como esta notícia provoca um grave desequilíbrio nas forças da família. É por isso que 
entendem o luto por perda de expetativa de afeto, como uma resposta (reação) da 
família ao evento traumatizante. Esta reação é a forma que a família encontra para 
ultrapassar o trauma e viver a nova realidade de forma serena. De acordo com os autores, 
“a confirmação do diagnóstico de deficiência (…) pode provocar uma crise familiar de 
grande impacto” (Santos, 2007, p. 54) “São esperadas dos pais reações fortes e intensas 
(…) pois são a forma que têm de lidar com a interrupção dos sonhos e expetativas para 
aquele filho” (Wall, 2003, p. 28). No caso do luto por perda de expetativa de afeto, este 
inicia-se quando há a confirmação da “perda de alguém sobre quem se tinha 
desenvolvido uma enorme fantasia de afeto, como um feto abortado ou o nascimento de 
uma criança com malformação física ou deficiência mental” (Rebelo, 2004, p. 50) De fato, 
o desejo de amar a criança ainda por nascer é tão forte, que é possível criar um vínculo 
afetivo com o(a) filho(a) idealizado, igual ou tão mais poderoso como aquele que se 
estabelece na relação filial. Com a dissipação da ilusão, inicia-se o processo de luto que 
vai refletir o grau de investimento afetivo em relação ao filho sonhado. 
O luto inicia-se quando o laço afetivo estabelecido com a fonte de afeto desejada, real ou 
sonhada, é perdido. 
 
De facto, estes são profissionais que desempenham papéis fundamentais, no suporte às 
famílias de crianças com NE, numa das fases mais difíceis das suas vidas: a fase da perda 
da expetativa do filho sonhado. Para que a intervenção seja realmente suportiva e 
adequada, sugere-se que estes profissionais sejam dotados de conhecimentos científicos 
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e teóricos sobre os processos de luto pelos quais as famílias de crianças com NE que 
acompanham estão a experienciar. 
 
No que respeita às vivências do luto, ou as etapas que medeiam o desenrolar do processo 
de luto desde o choque até à superação, percebemos que os profissionais de IPI têm 
dificuldade em identificar estas vivências e reconhecer as emoções e comportamentos 
que são esperados das pessoas enlutadas, em cada uma dessas etapas. 
De um modo geral, percebemos que os profissionais de IPI não têm uma noção clara do 
que são as vivências do luto e das reações que as caracterizam. O conhecimento destes 
profissionais sobre a temática em questão, apesar de correto, é insuficiente, na medida 
em que referem que o luto é uma reação a uma perda, caracterizado pela fase de 
negação numa fase inicial, terminando com a fase da aceitação. Existe todo um conjunto 
de vivências que medeiam estes dois momentos e que são de extrema importância para 
uma superação harmoniosa do luto. Vejamos: 
Na literatura não encontramos concordância entre os autores quando nos remetemos 
para a questão das vivências do luto. Ao longo dos anos, várias foram as teorias 
fabricadas sobre o modo como o luto se processa: por fases, estádios, etapas ou mesmo 
através da tomada de atitudes.  
Freud, foi o primeiro autor em 1917, no trabalho intitulado “Luto e Melancolia” a abordar 
a teoria de que o luto era uma exigência que se manifestava na pessoa em luto, para 
retirar a libido de todas as ligações que mantinha com o objecto perdido, o que originava 
confronto pessoal pela exigência não desejada. 
Na década de 60, Bowlby introduz as fases do luto, fundamentando-as com a teoria da 
vinculação. Na década seguinte, Parkes, defende a teoria de que o luto é um processo 
contínuo, sem fim possível. Ainda na década de 70, Elisabeth Kubler-Ross apresenta a 
teoria de estádios do luto: distinguindo fases que se seguiam numa linha temporal, com 
base na observação dos comportamentos de doentes de cancro em fase terminal. Mais 
tarde, na década de 90, Stroebe introduz a teoria do evitamento do luto, clamando que 
pode haver efeitos benéficos ao evitar emoções desagradáveis. Em 1996, Klass, Silverman 
e Nickman falam de vinculo continuado, particularmente no luto de pais pela morte dos 
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filhos, ressaltando a importância do relacionamento com o morto. Em 1999, Stroebe e 
Shut, acrescentam a teoria do processo dual, em que o luto se faz de avanços e recuos 
entre a orientação para a perda e a orientação para a superação. Worden, em 1998 
introduz as tarefas do luto e Machin, em 2009, sintetiza algumas das teorias do luto 
apresentadas até então, como o processo dual (em que o luto é feito de avanços e 
recuos) e o vinculo continuado (em que a aceitação não existe verdadeiramente, mas sim 
uma conformação, no caso de perdas inesperadas). 
Atualmente, temos o autor José Eduardo Rebelo, que na sua obra “Amor, Luto e Solidão” 
(2009) apresenta uma teoria do luto que sistematiza as reacções vividas face à perda em 
quatro fases: o choque, a descrença, o reconhecimento e a superação. 
A fase do choque é caracterizada pelos sentimentos de negação e torpor; esta é uma 
reação ativa que exige um grande consumo de energia pois a pessoa em luto nega o que 
está a acontecer, quando à sua volta as evidências da perda são claras. 
A fase da descrença é marcada pela busca do ente querido nas memórias, nos objectos, 
nas pessoas, em certos locais e pelo desencontro, uma vez que não encontra o que 
procura. Neste ponto, podem surgir duas reacções: frustração que é revelada em tristeza 
e camuflada com a vã esperança de encontrar o ente querido; o desespero que se 
manifesta através de atitudes agressivas e camuflado pelo anseio de encontrar o ente 
querido. 
Na fase do reconhecimento há uma desorganização emocional, que se manifesta em 
explosões de emoções, nomeadamente raiva, sintomas depressivos, desabamento do 
amor e culpa; é o reconhecimento de que a pessoa perdida não volta. 
Na fase da superação há uma reorganização emocional que passa pela aceitação, no caso 
de perdas esperadas; ou pela conformação, no caso de perdas inesperadas. (Rebelo, 
2009, p. 86). 
Entendemos que os profissionais que trabalham com pessoas em luto, 
independentemente da causa, devem ter uma noção da evolução das teorias do luto ao 
longo do tempo e de como os autores que as apresentaram, demonstraram ter o cuidado 
de partir do que já estava sistematizado e actualizar o conhecimento sobre o modo de 
viver o luto, com base em estudos empíricos. Esta aprendizagem vai contribuir para que 
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os profissionais destas áreas de atuação, desenvolvam uma maior elasticidade do 
pensamento ao equacionarem as fases, ou melhor vivências, do luto, num contexto de 
avanços e recuos. 
No caso dos profissionais de IPI essa aprendizagem é aconselhada para o sucesso do 
apoio prestado, uma vez que as famílias de crianças com NE repetem estas vivências uma 
e outra vez, ao longo dos ciclos da vida familiar. As vivências do luto reiniciam sempre que 
são confrontados com mais perdas de expetativas de afeto, desta vez provocadas pelas 
etapas de desenvolvimento que a criança com NE não atinge ou revela um grande atraso. 
De um modo geral, percebemos que os profissionais de IPI não têm uma noção clara do 
que são as vivências do luto e das reacções que as caracterizam. O conhecimento destes 
profissionais sobre a temática em questão, apesar de correto, é insuficiente, na medida 
em que referem que o luto é uma reação a uma perda, caracterizado pela fase de 
negação numa fase inicial, terminando com a fase da aceitação. Existe todo um conjunto 
de vivências que medeiam estes dois momentos e que são de extrema importância para 
uma superação harmoniosa do luto. 
 
A Perda de Expetativa de Afeto 
 
Com os resultados obtidos a partir deste estudo, podemos concluir que são poucos os 
profissionais de IPI que sabem identificar as famílias de crianças com NE em processo de 
luto por perda de expetativa de afeto. A leitura que estes profissionais fazem das famílias 
que acompanham, que estejam em luto por perda da fantasia do filho sonhado, é uma 
leitura mais ligeira e menos profunda. Analisam a família não do ponto de vista sistémico 
e global (ações com repercussões nos restantes membros e para o exterior), mas sob um 
olhar fragmentador, uma vez que são feitas referências a sentimentos, atitudes e 
reacções de forma compartimentada. Sentimentos depressivos, negação ativa e 
explosões de raiva devem ser interpretados como reacções que surgem num contexto de 
luto, necessárias para que esse processo decorra no tempo tendo em vista a sua 
superação. Estes episódios não podem ser entendidos como manifestações pontuais da 
família que tem a criança com NE. De facto, sentimentos como choque, negação, raiva, 
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ansiedade, desespero, desânimo, são entendidos pelo profissional de IPI como 
manifestações do luto vivido pela família da criança com NE. No entanto, percebe-se que 
este profissional não tem claro o processo global que é o luto, que apesar de decorrer no 
tempo, de forma mais ou menos demorada, é feito de avanços e recuos. Ou seja, o 
profissional de IPI identifica as emoções associadas às vivências do luto, nas famílias das 
crianças com NE, mas demonstra não as conseguir equacionar como parte de um 
processo que tem como única finalidade a superação ou conformação para uma vida em 
harmonia na nova realidade. 
Esta visão revela um conhecimento insuficiente dos profissionais de IPI na identificação 
do processo de luto, que por vezes, está a decorrer nas famílias por estes acompanhadas. 
Falamos do luto por perda de expetativa de afeto. 
De acordo com a literatura a perda de expetativa de afeto é uma das causas do luto. É 
desencadeado pela “perda de alguém sobre quem se tinha desenvolvido uma grande 
fantasia de afeto, como um feto abortado ou o nascimento de uma criança com 
malformação física ou deficiência mental” (Rebelo, 2004, p. 50). Predominantemente 
associada à maternidade e paternidade, esta perda vem abalar profundamente o 
equilíbrio no seio de uma família. 
Alguns autores abordam o conceito de família de uma forma sistémica onde a concebem 
como um todo maior do que a soma das partes, ou seja, a família é mais de que um 
conjunto formado por marido, mulher e filhos (Santos, 2007, p. 49). É um sistema 
dinâmico que cresce, evolui e adapta-se a novas realidades através das relações afectivas 
(vínculos) estabelecidas entre os seus membros. Estas relações manifestam-se em 
comportamentos e atitudes, que por sua vez produzem reacções entre os seus membros, 
conferindo-lhes as estratégias necessárias para as adaptações necessárias sempre que 
surgem mudanças. 
Estas mudanças podem ser de primeira ordem, ou mudanças esperadas, que são as que 
ocorrem quando a família percorre os diferentes estádios que caracterizam o ciclo de vida 
familiar, nomeadamente, a união do casal, a família a procriar, a educação dos filhos, 
família com filhos adolescentes, saída dos filhos de casa dos pais, os pais passam a ser 
também avós e o período da reforma e morte (Santos, 2007, p. 51). Apesar de exigirem 
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um esforço adaptativo por parte dos membros da família, são mudanças que se 
ultrapassam de uma forma serena, com base na força das relações afectivas. 
Quando surgem mudanças inesperadas, estamos perante mudanças de segunda ordem 
ou mudanças maiores, provocadas por acontecimentos traumáticos (Santos, 2007, p. 53) 
que perturbam de forma agressiva as relações estabelecidas entre os seus membros. Um 
exemplo dessa mudança maior é o nascimento de um filho deficiente. De fato, o casal 
estava a dedicar imensa energia para adotar estratégias que os ajudassem a lidar com a 
nova realidade: a chegada de um terceiro membro da família – o filho. Ao longo desse 
processo, criou expetativas e fantasiou com uma criança de sonho, que no fundo são 
estratégias para que a transição para esta nova fase das suas vidas, seja feita da forma o 
mais serena possível.  
Quando a criança nasce deficiente, todas as expetativas e fantasias são frustradas. Há 
uma perda de significado profundo: a relação afectiva (vínculo) criada com aquela criança 
fantasiada quebrou-se. No seu lugar, existe uma outra, uma criança não desejada, mas 
que ainda assim, depende daqueles pais, daquela família para sobreviver, procurando 
desesperadamente criar ligações afectivas que a vinculem aos seus protectores. O duelo 
está instalado: instinto protector para dar segurança à criança, contra a indisponibilidade 
emocional para estabelecer novos vínculos. A energia dispendida para travar esta batalha 
é de tal ordem que causa instabilidade no seio da família. De facto, cada membro do casal 
sofre a perda individualmente, as expetativas do filho sonhado eram diferentes para a 
mãe e para o pai, pelo que há a necessidade viverem esta perda de forma solitária. As 
relações afectivas ficam fragilizadas e com isso perdem a capacidade de gerar estratégias 
adequadas à superação da perda e conformação com a nova realidade. 
Estamos perante um processo de luto por perda de expetativa de afeto. 
A confirmação do diagnóstico de deficiência, normalmente, é feita durante a primeira 
infância, com maior incidência no período neonatal. Por esta razão, a maior parte das 
crianças reúne um dos critérios de elegibilidade para receber apoio por parte da 
Intervenção Precoce na Infância, nomeadamente, ter menos de 6 anos de idade. Os 
profissionais de IPI, surgem no contexto familiar precisamente quando o duelo está ao 
rubro e o desequilíbrio emocional é evidente. Cabe-lhes, por isso, “a responsabilidade de 
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interagir de forma suportiva com as famílias de crianças com NE” (Santos, 2007). É 
fundamental que estes profissionais percebam este contexto familiar, o tipo de perda 
sentida pelos pais e a incapacidade de gerar estratégias, pelo menos numa fase inicial, 
para a conformação com a nova realidade. Só assim, poderão desenvolver uma prática 
profissional realmente suportiva junto da família. Ou seja, é fundamental que os 
profissionais de IPI reconheçam quais as famílias de crianças com NE, por eles 
acompanhadas, a viver luto por perda de expetativa de afeto, equacionar a vivência ou 
momento do luto em que se encontram e perceber em que dinâmica se realiza o 
processo do luto. Todo este entendimento, tem como objetivo o apoio da família até ao 
momento da conformação com o filho real, o filho com deficiente. 
 
Apoio no Luto  
 
Os profissionais de IPI não têm um conhecimento aprofundado sobre o luto por perda de 
expetativa de afeto. Sentem, por isso, necessidade de receber formação adequada e 
especializada sobre a temática em questão, onde possam aprender estratégias de 
atuação para apoio no luto por perda de expetativa de afeto vivido pelas famílias de 
crianças com NE, por eles acompanhadas. Tendo em conta que estes profissionais são os 
atores privilegiados para atuação junto destas famílias, quer pelo facto de se 
apresentarem à família numa fase inicial do processo do luto, quer pelas categorias 
profissionais de base, descritas na literatura como adequadas para a prestação deste tipo 
de apoio; apercebemo-nos da importância da formação no luto. 
No âmbito deste estudo, já verificámos que os profissionais de IPI, devido à formação 
profissional de base, são elegíveis para prestar apoio no luto por perdas com significado 
profundo, como é o caso das perdas de expetativa de afeto das famílias de crianças com 
NE. No entanto, o facto de serem elegíveis não lhes confere capacidade de prestar este 
apoio. A falta de formação especializada e a ausência de experiências no mesmo tipo de 
luto, podem ser obstáculos ao apoio eficaz no luto por perdas com significado profundo. 
Isto vai ao encontro do que pudemos apurar ao longo deste trabalho: os profissionais de 
IPI não se sentem capazes de prestar este tipo de apoio tão específico, precisamente por 
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falta de formação adequada, dada por especialistas e por falta de experiência pessoal em 
vivências de luto, o que acaba por agravar as dificuldades pessoais de abordar um tema 
tão complexo como este. 
Tendo em conta o efeito benéfico e terapêutico do apoio no luto, seja com sessões de 
aconselhamento individual e/ou familiar, seja através dos grupos de partilha, é 
gratificante perceber que os profissionais de IPI estão ávidos por ver o seu desempenho 
no apoio às famílias em luto por perda de expetativa de afeto, melhorar de uma forma 
sustentada e orientada, com base científica. Daí que seja do seu interesse frequentar 
sessões de formação sobre o luto, dadas por especialistas reconhecidos na área de 
intervenção no luto por perda com significado profundo. Através destas sessões 
pretendem ser esclarecidos sobre as teorias, causas e vivências do luto; sobre as técnicas 
de apoio no luto das famílias de crianças com NE, ou seja no luto por perda de expetativa 
de afeto, desde a confirmação do diagnóstico de deficiência até à conformação com o 
filho deficiente; e as modalidades de intervenção no luto (individual, familiar e 
comunitária). 
“Dada a complexidade emocional do luto, a pessoa que sofre a perda deve ser apoiada 
para não vir a suportar mais tarde, consequências psicológicas graves (Rebelo, 2004, p. 
149). 
A pessoa em luto por uma perda com significado profundo, entra numa espiral de 
desinteresse por si mesma e por tudo o que a rodeia. A solidão instala-se lentamente, por 
vezes acompanhada por momentos de isolamento. “O isolamento corresponde 
simplesmente à necessidade de afastamento físico em relação aos outros, enquanto a 
solidão é definida de um modo mais complexo como um estado mental angustiante e 
persistente através do qual um individuo se sente afastado ou rejeitado pelos seus pares, 
embora se encontre faminto da intimidade que sabe existir nos relacionamentos 
emocionais profundos e na atividade com os outros.” (Rebelo, 2009, p. 167). 
Mas a mágoa sentida por essa perda sufoca e acumula-se no peito e surge necessidade de 
desabafar com quem esteja disponível para ouvir. A família da pessoa em luto nem 
sempre está disponível pois pode ter elementos bloqueadores de conversa, ou pode estar 
a viver a mesma dor. No caso das famílias de crianças com NE, ambos os genitores estão a 
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percorrer o seu caminho de luto, individual e solitário. Os amigos por muito disponíveis 
que se mostrem numa fase inicial não conseguem suportar as mudanças de humor e 
comportamento por parte da pessoa em luto, completamente diferente daquela com 
quem decidiram travar amizade, ou então não conseguem lidar a longo prazo com o 
complexidade do processo do luto, que absorve a energia das pessoas. (Rebelo, 2004, pp. 
141 e 142). 
Partindo do pressuposto que o apoio à pessoa em luto é fundamental para a superação 
do mesmo, a quem deve recorrer e pedir auxílio? 
Existe o apoio formal realizado por serviços profissionais, que atuam junto de pessoas 
que sofreram perdas com significado profundo. Esse apoio pode ter a dimensão individual 
e familiar, com sessões prestadas à pessoa em luto individualmente, ou com membros da 
mesma família. É feito por técnicos de medicina, enfermagem, psicologia, educação e 
serviço social. Tendo em conta que estas são as disciplinas habilitadas para praticarem 
Intervenção Precoce na Infância, faz todo o sentido que os técnicos de IPI também 
possam prestar este tipo de apoio no luto. 
Temos também o apoio formal realizado por serviços voluntários, seleccionados 
mediante critérios específicos, especializados através de cursos para apoio no luto e 
apoiados/supervisionados por profissionais e especialistas. Nesta situação, este tipo de 
apoio pode ter as dimensões individual, familiar e comunitária. Nas dimensões individual 
e familiar o apoio é prestado no âmbito de sessões de aconselhamento; e na dimensão 
comunitária é prestado através de grupos de partilha. 
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V. CONCLUSÕES 
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As famílias de crianças com NE vivem verdadeiros momento de angústia, aflição e 
sofrimento assim que têm a confirmação de diagnóstico de deficiência mental e/ou física 
da sua criança adorada e desejada. Neste momento iniciam uma jornada atribulada em 
território desconhecido, com a agravante de levarem uma alma desfeita, pelo que estão 
completamente desarmados, para lutar contra as desilusões que se avizinham. Iniciam 
um processo de luto do filho fantasiado/expectado que não é aquela criança “inacabada” 
que lhes foi imposta. Frequentemente constatam que o caminho é feito ao lado de 
precipícios íngremes e abruptos que sabem levar a estados de loucura. No entanto, isso 
não importa, têm a alma despedaçada e um filho deficiente. 
Este é um problema que afeta muitas das famílias de crianças com NE e se não for tratado 
a tempo, se o apoio prestado não for imediato corre-se o risco de deixar a família 
percorrer um longo caminho tortuoso que poderia ser encurtado significativamente. Para 
além disso, podemos estar perante consequências psicológicas graves e patológicas, nos 
pais, de forma direta e nas crianças com NE, de forma indireta. 
Torna-se urgente alertar a comunidade de profissionais que trabalham diretamente com 
estas famílias, para os processos de luto por perda de expetativa de afeto. O profissional 
de IPI assume um lugar de destaque na família, devido ao tipo de trabalho desenvolvido 
numa linha de proximidade e centrado na família, particularmente numa fase do ciclo de 
vida familiar, a fase da mudança maior, que corresponde ao início do processo de luto por 
perda de expetativa de afeto. É por isso, o ator de excelência, para apoiar a família da 
criança com NE, na caminhada carregada de sofrimento, dor e angústias, até à 
conformação com a realidade. 
Este trabalho pretende aferir o conhecimento destes profissionais sobre o luto por perda 
de expetativa de afeto e identificar as suas necessidades para apoio especializado e 
adequado. 
Uma das necessidades iminentes é a formação especializada dos profissionais de IPI sobre 
o luto por perda de expetativa de afeto, para uma aprendizagem teórica dos conceitos do 
luto: definição, teorias, processo e causas; e sobre o apoio que pode ser prestado neste 
tipo de luto: para uma adequação da intervenção já realizada junto das famílias a viver 
este tipo de luto, através do serviço de Intervenção Precoce na infância. Esta formação 
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pode ser estruturada em ações temáticas sobre o luto: conceitos gerais, o luto por perda 
de expetativa de afeto e as modalidades de apoio às famílias de crianças com NE em 
processo de luto por perda de expetativa de afeto. Atendendo à intensidade do tema 
abordado, compreendemos que a absorção de todo o conhecimento necessário à boa 
prática no apoio ao luto seja feita de forma mais lenta. Sendo assim, sugerimos que seja 
organizado um encontro anual para os profissionais de IPI, alusivo à temática central aqui 
tratada, de forma a atualizar o conhecimento e práticas sobre o luto por perda de 
expetativa de afeto. 
Com esta formação pretende-se que os profissionais de IPI adquiram estratégias de apoio 
neste tipo de luto, que possam utilizar no trabalho desenvolvido junto das famílias de 
crianças com NE, por eles acompanhadas. Nesta fase, sugerimos que sejam realizadas 
sessões mensais de supervisão dinamizadas por especialistas no luto, dirigidas a estes 
profissionais, para que possam apresentar situações, colocar dúvidas e referir 
dificuldades sentidas no apoio no luto das famílias que acompanham, num espaço seguro 
de reflexão. 
 
Ao capacitarmos os profissionais que já se encontram junto das famílias, com estratégias 
de atuação no processo de luto por perda de expetativa de afeto, este decorrerá de 
forma mais rápida, com o sofrimento e angústias diminuídos na sua intensidade, até à 
fase da conformação com a realidade, repleta de serenidade. Esta é a missão do apoio ao 
luto: recuperar o bem viver. 
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